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GIUSIANO Bernard

GIUSTANO COURCAMBECK Sophie
GONZALEZ Jean-Michel
GOURIET Frédérique

GRAILLON Thomas

GUERIN Carole

GUENOUN MEYSSIGNAC Daphné
GUIDON Catherine

GUIVARCH Jokthan
HAUTIER/KRAHN Aurélie
HRAIECH Sami

KASPI-PEZZOLI Elise

L'OLLIVIER Coralie
LABIT-BOUVIER Corinne
LAFAGE/POCHITALOFF-HUVALE Marina
LAGARDE Stanislas

LAGIER Aude (disponibilité)
LAGOUANELLE/SIMEONI Marie-Claude
LEVY/MOZZICONACCI Annie
LOOSVELD Marie

MAAROUF Adil

MACAGNO Nicolas

MAUES DE PAULA André

MEGE Diane

MOTTOLA GHIGO Giovanna
NINOVE Laetitia

NOUGAIREDE Antoine

(mono-appartenants)
DESNUES Benoit
MARANINCHI Marie

MERHEJ/CHAUVEAU Vicky
MINVIELLE/DEVICTOR Bénédicte
POGGI Marjorie

POUGET Benoit

PAULMYER/LACROIX Odile
PESENTI Sébastien
RADULESCO Thomas
RESSEGUIER Noémie
ROBERT Philippe

ROBERT Thomas

ROMANET Pauline
SABATIER Renaud
SARI-MINODIER Iréne
SAVEANU Alexandru

SECQ Véronique (disponibilité)
STELLMANN Jan-Patrick
SUCHON Pierre

TABOURET Emeline

TOGA Caroline

TOGA Isabelle

TOMASINI Pascale
TOSELLO Barthélémy
TROUSSE Delphine
TUCHTAN-TORRENTS Lucile
VELY Frédéric

VION-DURY Jean
ZATTARA/CANNONI Héléne

MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES

RUEL Jérome
THOLLON Lionel

THIRION Sylvie
VERNA Emeline

MAITRE DE CONFERENCES DES UNIVERSITES DE MEDECINE GENERALE

CASANOVA Ludovic

MAITRES DE CONFERENCES ASSOCIES DE MEDECINE GENERALE a MI-TEMPS

BARGIER Jacques
CALVET-MONTREDON Céline
FORTE Jenny
JANCZEWSKI Aurélie
NUSSLI Nicolas
ROUSSEAU-DURAND Raphaélle



THERY Didier

MAITRE DE CONFERENCES ASSOCIE a MI-TEMPS
BOURRIQUEN Maryline
EVANS-VIALLAT Catherine

LAZZAROTTO Sébastien

LUCAS Guillaume

MATHIEU Marion

MAYENS-RODRIGUES Sandrine
MELLINAS Marie
ROMAN Christophe
TRINQUET Laure



ESSEURS DES UNIVERSITES et MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITA|
PROFESSEURS ASSOCIES, MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES mono-appartenants

| ANATOMIE 4201

| ANTHROPOLOGIE 20 |

CHAMPSAUR Pierre (PU-PH)
LE CORROLLER Thomas (PU-PH)
PIRRO Nicolas (PU-PH)

GUENOUN-MEYSSIGNAC Daphné (MCU-PH)
LAGIER Aude (MCU-PH) disponibilité

THOLLON Lionel (MCF) (60eéme section)

ADALIAN Pascal (PR)

DEGIOANNI/SALLE Anna (MCF)
POUGET Benoit (MCF)
VERNA Emeline (MCF)

I BACTERIOLOGIE-VIROLOGIE ; HYGIENE HOSPITALIERE 4501 I

CHARREL Rémi (PU PH)
DRANCOURT Michel (PU-PH)
FENOLLAR Florence (PU-PH)
FOURNIER Pierre-Edouard (PU-PH)

| ANATOMIE ET CYTOLOGIE PATHOLOGIQUES 4203

JNICOLAS DE LAMBALLERIE Xavier (PU-PH)

CHARAFE/JAUFFRET Emmanuelle (PU-PH)
DANIEL Laurent (PU-PH)
FIGARELLA/BRANGER Dominique (PU-PH)
GARCIA Stéphane (PU-PH)

XERRI Luc (PU-PH)

DALES Jean-Philippe (MCU-PH)

GIUSIANO COURCAMBECK Sophie (MCU PH)
LABIT/BOUVIER Corinne (MCU-PH)
MACAGNO Nicolas (MCU-PH)

MAUES DE PAULA André (MCU-PH)

SECQ Véronique (MCU-PH) disponibilité

LA SCOLA Bernard (PU-PH)
RAOULT Didier (PU-PH) Surnombre

AHERFI Sarah (MCU-PH)

ANGELAKIS Emmanouil (MCU-PH) disponibilité
DUBOURG Grégory (MCU-PH)

GOURIET Frédérique (MCU-PH)

NOUGAIREDE Antoine (MCU-PH)

NINOVE Laetitia (MCU-PH)

CHABRIERE Eric (PR) (64&me section)
LEVASSEUR Anthony (PR) (64eme section)

DESNUES Benoit (MCF) ( 65eéme section )
MERHEJ/CHAUVEAU Vicky (MCF) (87eme section)

BIOCHIMIE ET BIOLOGIE MOLECULAIRE 4401 |

ANESTHESIOLOGIE ET REANIMATION CHIRURGICALE ;
MEDECINE URGENCE 4801

IBARLIER/SETTI Anne (PU-PH)

ALBANESE Jacques (PU-PH)
BRUDER Nicolas (PU-PH)
LEONE Marc (PU-PH)
MICHEL Fabrice (PU-PH)
VELLY Lionel (PU-PH)

BOUSSEN Salah Michel (MCU-PH)
GUIDON Catherine (MCU-PH)

GABERT Jean (PU-PH)
GUIEU Régis (PU-PH)
OUAFIK L'Houcine (PU-PH)

BUFFAT Christophe (MCU-PH)
FROMONOT Julien (MCU-PH)
MOTTOLA GHIGO Giovanna (MCU-PH)
ROMANET Pauline (MCU-PH)
SAVEANU Alexandru (MCU-PH)

| ANGLAIS 11

| BIOLOGIE CELLULAIRE 4403 |

BRANDENBURGER Chantal (PRCE) retraite mars 2021
FRAISSE-MANGIALOMINI Jeanne (PRCE)

ROLL Patrice (PU-PH)

FRANKEL Diane (MCU-PH)
GASTALDI Marguerite (MCU-PH)
KASPI-PEZZOLI Elise (MCU-PH)

BIOLOGIE ET MEDECINE DU DEVELOPPEMENT

ET DE LA REPRODUCTION ; GYNECOLOGIE MEDICALE 5405

ILEVY-MOZZICONNACCI Annie (MCU-PH)

METZLER/GUILLEMAIN Catherine (PU-PH)
PERRIN Jeanne (PU-PH)

| BIOPHYSIQUE ET MEDECINE NUCLEAIRE 4301

| CARDIOLOGIE 5102 |

GUED] Eric (PU-PH)

AVIERINOS Jean-Francois (PU-PH)



GUYE Maxime (PU-PH)
TAIEB David (PU-PH)

BELIN Pascal (PR) (69éme section)
RANJEVA Jean-Philippe (PR) (69eéme section)

CAMMILLERI Serge (MCU-PH)
VION-DURY Jean (MCU-PH)

BARBACARU/PERLES Téodora Adriana (MCF) (69eéme section)

BONELLO Laurent (PU PH)
BONNET Jean-Louis (PU-PH)
CUISSET Thomas (PU-PH)
DEHARO Jean-Claude (PU-PH)
FRANCESCHI Frédéric (PU-PH)
HABIB Gilbert (PU-PH)
PAGANELLI Franck (PU-PH)
THUNY Franck (PU-PH)

| CHIRURGIE VISCERALE ET DIGESTIVE 5202 |

BERDAH Stéphane (PU-PH)

BIOSTATISTIQUES, INFORMATIQUE MEDICALE
ET TECHNOLOGIES DE COMMUNICATION 4604

HARDWIGSEN Jean (PU-PH)
MOUTARDIER Vincent (PU-PH)

GAUDART Jean (PU-PH)
GIORGI Roch (PU-PH)
MANCINI Julien (PU-PH)

CHAUDET Hervé (MCU-PH)
DUFOUR Jean-Charles (MCU-PH)
GIUSIANO Bernard (MCU-PH)

ABU ZAINEH Mohammad (MCF) (5eéme section)
BOYER Sylvie (MCF) (5eéme section)

SEBAG Frédéric (PU-PH)
SIELEZNEFF Igor (PU-PH)
TURRINI Olivier (PU-PH)

BEGE Thierry (MCU-PH)
BEYER-BERJOT Laura (MCU-PH)
BIRNBAUM David (MCU-PH)
DUCONSEIL Pauline (MCU-PH)
GUERIN Carole (MCU PH)
MEGE Diane (MCU-PH)

I CHIRURGIE ORTHOPEDIQUE ET TRAUMATOLOGIQUE 5002 I

ARGENSON Jean-Noél (PU-PH)

BLONDEL Benjamin (PU-PH)

FLECHER Xavier (PU PH)

OLLIVIER Matthieu (PU-PH)

PARRATTE Sébastien (PU-PH) Disponibilité
ROCHWERGER Richard (PU-PH)
TROPIANO Patrick (PU-PH)

| CHIRURGIE INFANTILE 5402CHIRURGIE INFANTILE 5402 |

GUYS Jean-Michel (PU-PH) Surnombre

JOUVE Jean-Luc (PU-PH)

LAUNAY Franck (PU-PH)

MERROT Thierry (PU-PH)

VIEHWEGER Heide Elke (PU-PH) détachement
DARIEL Anne (MCU-PH)

IROLOGIE ; RADIOTHERAPIE 4702CANCEROLOGIE ; RADIOTHERAPJFAURE Alice (MCU PH)

BERTUCCI Francois (PU-PH)
CHINOT Olivier (PU-PH)
COWEN Didier (PU-PH)
DUFFAUD Florence (PU-PH)
GONCALVES Anthony PU-PH)
HOUVENAEGHEL Gilles (PU-PH)
LAMBAUDIE Eric (PU-PH)
PADOVANI Laetitia (PH-PH)
SALAS Sébastien (PU-PH)
VIENS Patrice (PU-PH)

SABATIER Renaud (MCU-PH)
TABOURET Emeline (MCU-PH)

PESENTI Sébastien (MCU-PH)

[FACIALE ET STOMATOLOGIE 5503CHIRURGIE MAXILLO-FACIALE A

CHOSSEGROS Cyrille (PU-PH)
GUYOT Laurent (PU-PH)

FOLETTI Jean-Marc (MCU-PH)



| CHIRURGIE THORACIQUE ET CARDIOVASCULAIRE 5103

CHIRURGIE PLASTIQUE,

COLLART Frédéric (PU-PH)
D'JOURNO Xavier (PU-PH)
DODDOLI Christophe (PU-PH)
FOUILLOUX Virginie (PU-PH)
GARIBOLDI Vlad (PU-PH)
MACE Loic (PU-PH)

THOMAS Pascal (PU-PH)
TROUSSE Delphine (MCU-PH)

RECONSTRUCTRICE ET ESTHETIQUE ; BRULOLOGIE 5004

CASANOVA Dominique (PU-PH)
LEGRE Régis (PU-PH)

BERTRAND Baptiste (MCU-PH)
HAUTIER/KRAHN Aurélie (MCU-PH)

I CHIRURGIE VASCULAIRE ; MEDECINE VASCULAIRE 5104

ALIMI Yves (PU-PH)

AMABILE Philippe (PU-PH)

BARTOLI Michel (PU-PH)

BOUFI Mourad (PU-PH)

MAGNAN Pierre-Edouard (PU-PH)
PIQUET Philippe (PU-PH)
SARLON-BARTOLI Gabrielle (PU PH)

EASTROENTEROLOGIE ; HEPATOLOGIE ; ADDICTOLOGIE 5203

BARTHET Marc (PU-PH)
DAHAN-ALCARAZ Laetitia (PU-PH)
GEROLAMI-SANTANDREA René (PU-PH)
GRANDVAL Philippe (PU-PH)

VITTON Véronique (PU-PH)

I HISTOLOGIE, EMBRYOLOGIE ET CYTOGENETIQUE 4202 I

LEPIDI Hubert (PU-PH)

PAULMYER/LACROIX Odile (MCU-PH)

GONZALEZ Jean-Michel ( MCU-PH)

| DERMATOLOGIE - VENEREOLOGIE 5003

| GENETIQUE 4704 |

BERBIS Philippe (PU-PH)

DELAPORTE Emmanuel (PU-PH)
GAUDY/MARQUESTE Caroline (PU-PH)
GROB Jean-Jacques (PU-PH)
RICHARD/LALLEMAND Marie-Aleth (PU-PH)

BEROUD Christophe (PU-PH)
KRAHN Martin (PU-PH)

LEVY Nicolas (PU-PH)
NGYUEN Karine (PU-PH)

| DUSI

COLSON Sébastien (MCF)

BOURRIQUEN Maryline (MAST)
EVANS-VIALLAT Catherine (MAST)
LUCAS Guillaume (MAST)
MAYEN-RODRIGUES Sandrine (MAST)
MELLINAS Marie (MAST)

ROMAN Christophe (MAST)
TRINQUET Laure (MAST)

TOGA Caroline (MCU-PH)
ZATTARA/CANNONI Hélene (MCU-PH)

[GYNECOLOGIE-OBSTETRIQUE ; GYNECOLOGIE MEDICALE 5403

AGOSTINI Aubert (PU-PH)

BOUBLI Léon (PU-PH) Surnombre
BRETELLE Florence (PU-PH)
CARCOPINO-TUSOLI Xavier (PU-PH)
COURBIERE Blandine (PU-PH)

ENDOCRINOLOGIE ,DIABETE ET MALADIES METABOLIQUES ;
GYNECOLOGIE MEDICALE 5404

ICRAVELLO Ludovic (PU-PH)
D'ERCOLE Claude (PU-PH)

BRUE Thierry (PU-PH)
CASTINETTI Frédéric (PU-PH)
CUNY Thomas (MCU PH)



IPIDEMIOLOGIE, ECONOMIE DE LA SANTE ET PREVENTION 460} HEMATOLOGIE ; TRANSFUSION 4701 |
AUQUIER Pascal (PU-PH) BLAISE Didier (PU-PH)
BERBIS Julie (PU-PH) COSTELLO Régis (PU-PH)
BOYER Laurent (PU-PH) CHIARONI Jacques (PU-PH)
GENTILE Stéphanie (PU-PH) GILBERT/ALESSI Marie-Christine (PU-PH)
MORANGE Pierre-Emmanuel (PU-PH)
VEY Norbert (PU-PH)
LAGOUANELLE/SIMEONI Marie-Claude (MCU-PH) DEVILLIER Raynier (MCU PH)
RESSEGUIER Noémie (MCU-PH) GELSI/BOYER Véronique (MCU-PH)
LAFAGE/POCHITALOFF-HUVALE Marina (MCU-PH)
MINVIELLE/DEVICTOR Bénédicte (MCF)(06eme section) LOOSVELD Marie (MCU-PH)
SUCHON Pierre (MCU-PH)
POGGI Marjorie (MCF) (64eme section)
| IMMUNOLOGIE 4703
MEDECINE LEGALE ET DROIT DE LA SANTE 4603 |
KAPLANSKI Gilles (PU-PH)
MEGE Jean-Louis (PU-PH) BARTOLI Christophe (PU-PH)
OLIVE Daniel (PU-PH) LEONETTI Georges (PU-PH)
VIVIER Eric (PU-PH) PELISSIER-ALICOT Anne-Laure (PU-PH)
PIERCECCHI-MARTI Marie-Dominique (PU-PH)
FERON Francois (PR) (69éme section)
TUCHTAN-TORRENTS Lucile (MCU-PH)
BOUCRAUT Joseph (MCU-PH)
CHRETIEN Anne-Sophie (MCU PH) BERLAND Caroline (MCF) (1ére section)
DEGEORGES/VITTE Joélle (MCU-PH)
DESPLAT/JEGO Sophie (MCU-PH)
ROBERT Philippe (MCU-PH)
VELY Frédéric (MCU-PH)
| MEDECINE PHYSIQUE ET DE READAPTATION 4905 |
I MALADIES INFECTIEUSES ; MALADIES TROPICALES 4503 IBENSOUSSAN Laurent (PU-PH)
VITON Jean-Michel (PU-PH)
BROUQUI Philippe (PU-PH)
LAGIER Jean-Christophe (PU-PH)
MILLION Matthieu (PU-PH) | MEDECINE ET SANTE AU TRAVAIL 4602 |

PAROLA Philippe (PU-PH)
STEIN Andréas (PU-PH)

ELDIN Carole (MCU-PH)

LEHUCHER/MICHEL Marie-Pascale (PU-PH)

| MEDECINE D'URGENCE 4805

[SARI/MINODIER Iréne (MCU-PH)

KERBAUL Francois (PU-PH) détachement
MICHELET Pierre (PU-PH)

MEDECINE INTERNE ; GERIATRIE ET BIOLOGIE DU
VIEILLISSEMENT ; ADDICTOLOGIE 5301

BONIN/GUILLAUME Sylvie (PU-PH)
DISDIER Patrick (PU-PH)

DURAND Jean-Marc (PU-PH)
EBBO Mikael (PU-PH)
GRANEL/REY Brigitte (PU-PH)
HARLE Jean-Robert (PU-PH)
ROSSI Pascal (PU-PH)
SCHLEINITZ Nicolas (PU-PH)

BENYAMINE Audrey (MCU-PH)



| MEDECINE GENERALE 5303 | NEPHROLOGIE 5203

GENTILE Gaétan (PR Méd. Gén. Temps plein) BRUNET Philippe (PU-PH)
BURTEY Stépahne (PU-PH)
CASANOVA Ludovic (MCF Méd. Gén. Temps plein) DUSSOL Bertrand (PU-PH)

JOURDE CHICHE Noémie (PU PH)
GUIDA Pierre (PR associé Méd. Gén. a mi-temps) retraite au 25/09/2(MOAL Valérie (PU-PH)

BARGIER Jacques (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps) ROBERT Thomas (MCU-PH)
CALVET-MONTREDON Céline (MCF associé Méd. Gén. a temps plein)
FORTE Jenny (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)

JANCZEWSKI Aurélie (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps) | NEUROCHIRURGIE 4902

NUSSLI Nicolas (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)

ROUSSEAU-DURAND Raphaélle (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps) DUFOUR Henry (PU-PH)

THERY Didier (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps) (nomination au 1,FUENTES Stéphane (PU-PH)
REGIS Jean (PU-PH)

| NUTRITION 4404 JROCHE Pierre-Hugues (PU-PH)
SCAVARDA Didier (PU-PH)

DARMON Patrice (PU-PH)
RACCAH Denis (PU-PH) CARRON Romain (MCU PH)
VALERO René (PU-PH) GRAILLON Thomas (MCU PH)

ATLAN Catherine (MCU-PH) disponibilité
BELIARD Sophie (MCU-PH)

MARANINCHI Marie (MCF) (66eme section)

NEUROLOGIE 4901

| ONCOLOGIE 65 (BIOLOGIE CELLULAIRE)
ATTARIAN Sharham (PU PH)
CHABANNON Christian (PR) (66eme section) AUDOIN Bertrand (PU-PH)
SOBOL Hagay (PR) (65eme section) AZULAY Jean-Philippe (PU-PH)
CECCALDI Mathieu (PU-PH)
EUSEBIO Alexandre (PU-PH)
| OPHTALMOLOGIE 5502 JFELICIAN Olivier (PU-PH)
DAVID Thierry (PU-PH) PELLETIER Jean (PU-PH)

DENIS Daniéle (PU-PH)
MAAROUF Adil (MCU-PH)

| PEDOPSYCHIATRIE; ADDICTOLOGIE 4904

DA FONSECA David (PU-PH)
POINSO Francois (PU-PH)

| OTO-RHINO-LARYNGOLOGIE 5501 |
GUIVARCH Jokthan (MCU-PH)
DESSI Patrick (PU-PH) PHARMACOLOGIE FONDAMENTALE -
FAKHRY Nicolas (PU-PH) PHARMACOLOGIE CLINIQUE; ADDICTOLOGIE 4803
GIOVANNI Antoine (PU-PH)
LAVIEILLE Jean-Pierre (PU-PH) BLIN Olivier (PU-PH)
MICHEL Justin (PU-PH) MICALLEF/ROLL Joélle (PU-PH)
NICOLLAS Richard (PU-PH) SIMON Nicolas (PU-PH)

TRIGLIA Jean-Michel (PU-PH)

RADULESCO Thomas (MCU-PH)
BOULAMERY Audrey (MCU-PH)

REVIS Joana (PAST) (Orthophonie) (7eme Section)

| PARASITOLOGIE ET MYCOLOGIE 4502 | PHILOSPHIE 17




RANQUE Stéphane (PU-PH)

CASSAGNE Carole (MCU-PH)
L'OLLIVIER Coralie (MCU-PH)
TOGA Isabelle (MCU-PH)

LE COZ Pierre (PR) (17éme section)

MATHIEU Marion (MAST)

PHYSIOLOGIE 4402

| PEDIATRIE 5401

ANDRE Nicolas (PU-PH)
BARLOGIS Vincent (PU-PH)
CHAMBOST Hervé (PU-PH)
DUBUS Jean-Christophe (PU-PH)
FABRE Alexandre (PU-PH)
GIRAUD/CHABROL Brigitte (PU-PH)
MICHEL Gérard (PU-PH)

MILH Mathieu (PU-PH)
OVAERT-REGGIO Caroline (PU-PH)
REYNAUD Rachel (PU-PH)
TSIMARATOS Michel (PU-PH)

TOSELLO Barthélémy (MCU-PH)

BARTOLOMEI Fabrice (PU-PH)

BREGEON Fabienne (PU-PH)

GABORIT Bénédicte (PU-PH)
MEYER/DUTOUR Anne (PU-PH)
TREBUCHON/DA FONSECA Agnés (PU-PH)

BONINI Francesca (MCU-PH)
BOULLU/CIOCCA Sandrine (MCU-PH)
DADOUN Frédéric (MCU-PH) (disponibilité)
DELLIAUX Stéphane (MCU-PH)

LAGARDE Stanislas (MCU-PH)

RUEL Jéréme (MCF) (69éme section)
THIRION Sylvie (MCF) (66&me section)

| PSYCHIATRIE D'ADULTES ; ADDICTOLOGIE 4903

BAILLY Daniel (PU-PH)
LANCON Christophe (PU-PH)
NAUDIN Jean (PU-PH)
RICHIERI Raphaélle (PU-PH)

CERMOLACCE Michel (MCU-PH)

CHOLOGIE - PSYCHOLOGIE CLINIQUE, PCYCHOLOGIE SOCIAL

ASTOUL Philippe (PU-PH)
BARLESI Fabrice (PU-PH)
CHANEZ Pascal (PU-PH)

GREILLIER Laurent (PU PH)
REYNAUD/GAUBERT Martine (PU-PH)
16

AGHABABIAN Valérie (PR)

LAZZAROTTO Sébastien (MAST)

TOMASINI Pascale (MCU-PH)

| RADIOLOGIE ET IMAGERIE MEDICALE 4302

| RHUMATOLOGIE 5001

BARTOLI Jean-Michel (PU-PH)
CHAGNAUD Christophe (PU-PH)
CHAUMOITRE Kathia (PU-PH)
GIRARD Nadine (PU-PH)

JACQUIER Alexis (PU-PH)

MOULIN Guy (PU-PH)

PANUEL Michel (PU-PH) surnombre
PETIT Philippe (PU-PH)

VAROQUAUX Arthur Damien (PU-PH)
VIDAL Vincent (PU-PH)

STELLMANN Jan-Patrick (MCU-PH)

GUIS Sandrine (PU-PH)
LAFFORGUE Pierre (PU-PH)
PHAM Thao (PU-PH)
ROUDIER Jean (PU-PH)

IHERAPEUTIQUE; MEDECINE D'URGENCE; ADDICTOLOGIE 480]

PNEUMOLOGIE; ADDICTOLOGIE 5101

AMBROSI Pierre (PU-PH)
VILLANI Patrick (PU-PH)

DAUMAS Aurélie (MCU-PH)



| REANIMATION MEDICALE ; MEDECINE URGENCE 4802 |

GAINNIER Marc (PU-PH) | UROLOGIE 5204
GERBEAUX Patrick (PU-PH)

PAPAZIAN Laurent (PU-PH) BASTIDE Cyrille (PU-PH)

ROCH Antoine (PU-PH) KARSENTY Gilles (PU-PH)

LECHEVALLIER Eric (PU-PH)
HRAIECH Sami (MCU-PH) ROSSI Dominique (PU-PH)
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INTRODUCTION

. Lamort, un objet philosophique

De nombreux courants de pensées philosophiques se sont questionnés sur la mort &

travers le temps.

Socrate est le premier a mettre la mort au centre du discours philosophique (1). Il initie
'idée que le philosophe ne devrait pas craindre la mort mais se réjouir et attendre
impatiemment sa venue, tel un événement heureux, un cadeau. L’ame se libére du

corps par la mort pour se rapprocher des dieux. Car 'dme est immortelle.

Platon, disciple de Socrate, dit : « Philosopher, c’est apprendre a mourir » (2). Il suit la
pensée de son maitre, et apprend a se détacher des passions et des désirs qui

asservissent 'ame.
Plusieurs courants de pensée s’inspirent ensuite de ces réflexions :

Les Stoiciens (2) acceptent la mort comme un simple événement naturel. [l n’y a donc

pas de raison de s’en sentir troublé.

Les épicuriens veulent apprendre a vivre sans crainte de la mort : c’est un des quatre
principes que I'on retrouve dans le quadruple remeéde épicurien, ou Tetrapharmakos.
Pour Epicure : « La mort n’est rien pour nous ». Il faut penser la vie au lieu de penser
la mort. Il nie I'existence de la mort, la renommant « non-vie ». En effet, 'ame est
matiére, atomes, et elle est dissoute par la mort. S’il n'y a plus d’ame, il ne peut donc
plus y avoir de souffrance. Tant que ’humain est Ia, la mort n’est pas. Quand la mort
arrive, ’humain n’est plus. Il ne peut jamais rencontrer la mort. Pourquoi donc
s’inquiéter de quelque chose qui ne nous concerne finalement que trés peu ? Ainsi,
seule la mort d’autrui est souffrance. Une souffrance finalement inévitable au cours de
la vie, et méme nécessaire pour godter et prendre conscience du bonheur quand il
arrive. Souffrance qui, si elle est trop importante, entraine la mort, ainsi vue comme

libératrice, plénitude supréme, aussi appelée ataraxie.

Ces pensées ont ainsi évolué et traversé les siecles. Plus récemment, Heidegger
affirme que 'Homme est le seul étre vivant a avoir conscience qu’il va mourir.

L’anticipation de la mort est le propre de 'Homme, cela devrait 'amener a une



profonde méditation et réflexion a ce sujet. Il faut penser la mort et en avoir conscience

pour profiter pleinement de la vie.

V. Jankélévitch questionne dans son livre La mort (1966) (3) le nouveau rapport de
’homme a la mort avec les progrés de la médecine, I'avancée de I'espérance de vie,

ou la mort semble pouvoir étre repousseée indéfiniment.

Nous sommes tous des morts en sursis. La mort est collective mais nous plaignons le

défunt lors d’'un enterrement comme si cela n’allait pas nous arriver.

Force est de constater que le mystére qui entoure la mort perdure a travers I'histoire
jusqu’a notre société moderne qui, a son tour, tente de lui donner un sens. Les grandes
avanceées medicales, la naissance de lois encadrant la fin de vie, I'approche

scientifigue de la mort ont-elles réussi a nous faire apprivoiser, maitriser la mort ?

lI. Contexte culturel et sociétal (4)

La mort a toujours été, jusqu'a une période récente, au coeur de notre société. Sa
présence s'imposait de force a nos ainés en raison de sa fréquence (guerres, famines,
pandémies...), de sa socialité (rites funéraires...), de sa visibilité (cimetiéres, signes
funébres, vécu du deuil...) et surtout par la place importante qu'elle occupe dans les
différentes religions. Cependant on repére un changement sociétal important dans les
années 1960 avec I'émergence des sciences modernes et un important recul de la
religion en France. Ces changements vont progressivement évincer la mort de

I'espace public.

On retrouve dans de nombreux écrits une dualité entre la représentation de la mort
ancestrale, rythmée par des croyances, des cultes, et celle actuelle, biologique,

rationnelle (5).

Il existe tout d’abord un besoin d’humaniser la mort. Lorsque le corps est vidé de son
esprit, qu’il change pour finalement ne plus ressembler a un corps humain, alors
’'Homme momifie, il enterre, il garde des objets ayant appartenu au défunt pour se

souvenir. La religion, les croyances, font survivre 'ame en entourant la mort de rites.

Mais au cours du temps, les mourants sont d’abord accompagnés par des proches,

par la famille, puis par le corps médical ou des professionnels.



Ainsi, 'individualisation et la médicalisation de notre société modifient notre rapport a
la mort : il dissimule la fin de vie et la mort (6). Cette société ou tout est sous controle
cache le moment de la vie que I'on n’arrive toujours pas, malgré nos efforts, a contrdler.
Les rites ne sont plus, le cadavre est caché et les personnes en deuil isolées jusqu’a

ce qu'elles aillent mieux. Le deuil est traité, médicalisé.

La fin de vie est parfois longue, autant pour le mourant que pour les proches. La mort
est attendue, inévitable, et pourtant elle arrive par surprise : on demande donc aux
soins palliatifs de maitriser les souffrances physiques du mourant mais aussi
psychologiques des proches. L’euthanasie est un exemple de ce besoin de contrdler,

de Iégiférer et de médicaliser la mort.

1. Lerecul delamort dans notre société

L’Observatoire National de la Fin de Vie (7) met en avant un recul de la mort dans

notre société qu’il explique par :

- La primauté de la science: on peut constater que l'avancée de la
pharmacologie et les progrés des techniques chirurgicales nous ont permis de
triompher de la maladie, cherchant a repousser toujours plus loin la guérison, en
déplacant parfois les parametres de douleur et de qualité de vie.

La médecine moderne qui s'est développée apres les années 1950, s'est construite en
opposition a la mort, permettant d'une part de formidables progrés en termes de lutte
contre la maladie, mais créant d'autre part un phénomene de déni et d'occultation de

la mort.

- Les nouvelles incertitudes de la mort : avec les progres de la médecine, surtout
dans le domaine de la réanimation, la limite entre la vie et la mort est de plus en plus
floue. Face aux premiers patients que la technigue maintenait en vie alors que leur
activité cérébrale avait cesseé, il a fallu redéfinir ce qu’était la mort et ce qu’était la vie
en inventant le concept de mort cérébrale. Le médecin responsable du certificat de
déceés est devenu « le spécialiste de la mort ». Paradoxalement, ses connaissances

sur le sujet sont de plus en plus incertaines.

- Le recul des religions : en 2011, seuls 51% des Frangais se déclarent

désormais catholiques, contre 67% en 1994. lls sont 31% sans religion, contre 23%
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en 1994. Seuls 13% des catholiques déclarent encore croire en la résurrection des
morts alors que 26% d’entre eux pensent désormais qu’il n’y a rien aprés la mort. On
voit un recul important de la place de la religion dans les explications données en fin

de vie au profit de la technique médicale.

- L'impact de l'individualisme, les valeurs de I'autonomie et de I'autodétermination
prennent peu a peu le pas sur la solidarité entre individus, isolant un peu plus le

mourant du champ public.

IV. L’ére des soins palliatifs

C'est a travers diverses crises sanitaires telles que I'apparition du SIDA, I'émergence
des maladies neurodégénératives, l'augmentation du nombre des cancers ou plus
récemment la crise de la COVID-19 que la prise en compte de la mort s'est de nouveau
imposée dans le débat sociétal, nous obligeant a repenser la place de la fin de vie.

Dans ce contexte apparaissent en France des mouvements issus du monde médical
et associatif en faveur des soins au mourant (7). Les professionnels de santé, dont les
initiatives étaient jusqu’alors isolées, se regroupent sous le terme de « soins
palliatifs ». Leur entrée dans le monde hospitalier s’officialise dans les années 1980.
Cette révolution dans la conception des soins vient en grande partie du monde civil et
associatif qui dans le contexte de la crise du SIDA dénonce I'exclusion des mourants

et la stigmatisation des populations homosexuelles et des toxicomanes.

Face a cette demande d'autonomisation, la vision paternaliste de la médecine change.
L’idée qu'il serait moins cruel de cacher la vérité aux malades que de la leur dire, est
battue en breche, offrant la possibilité aux malades de prendre des dispositions et de

redonner du sens a leur fin de vie.

Cette volonté de réappropriation des choix de vie et de fin de vie concerne tres vite les
autres pathologies chroniques comme le cancer ou encore les pathologies
neurodégénératives (Alzheimer, Creutzfeldt-Jakob...). La réponse du soin a tout prix
est irrémédiablement remise en cause, bousculée par des gquestions plus
philosophiques telles que le sens de la vie ou la notion méme d’étre humain. La place

du malade comme sujet est de plus en plus affirmée.



V. Lanécessité de nouveaux outils législatifs

Le nouveau critéere de la qualité de vie pouvant primer sur la quantité s'impose au
monde médical et Iégislatif (8). C’est dans ce contexte que les |égislateurs ancrent le
« principe du respect de 'autonomie dans la loi » (9), reléguant un peu plus une vision
paternaliste des soins en proposant aux soignants le recueil du consentement. En

1999, la loi garantit 'accés aux soins palliatifs pour tous.

En 2005, la loi Léonetti introduit I'absence d'obstination déraisonnable et
d’acharnement thérapeutique (Article L1110-5 du Code de Santé Publique), le concept
de directives anticipées (DA) et de personne de confiance. Cette loi recommande le
développement des soins palliatifs ainsi que la formation des professionnels de santé

aux situations de fin de vie.

En 2016, la loi est révisée pour que les DA deviennent contraignantes pour I'équipe
meédicale, et leur durée est désormais indéfinie. On renforce la notion d’obstination

déraisonnable et on statue sur I'hydratation et I'alimentation artificielle.

VI. Un accueil mitigé

Les avantages des DA sont nombreux : autonomiser le patient jusqu’a la fin,
réintroduire le débat de la fin de vie dans I'espace public, diminuer les transferts aux

urgences pour les toutes fins de vies (10).

Leur taux de rédaction reste malgré tout assez faible, on passe de 2,5% a 16% en
2016 (11). Mais 42% des personnes interrogées ignoraient complétement le dispositif.
Afin de promouvoir 'usage des DA, deux campagnes d’informations ont été menées
par le centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV) en décembre
2016 et février 2017. Leurs effets restent modestes : si 85% des médecins généralistes
et 60% des patients savent qu’il existe une loi, ce chiffre diminue fortement lorsqu’on
rentre dans les détails selon un sondage commandé par le CNSPFV aupreés de l'institut
BVA en 2018(12). Seuls 36% des meédecins généralistes et 19% des Francais
interrogés savent précisément ce que sont les DA. Enfin le taux de rédaction des DA

est de 11% chez les Francais interrogés et de 4% chez les médecins généralistes.



Alors que ces dispositifs d’autonomie et d’auto-détermination semblent bien accueillis
par la population générale et par les médecins généralistes, force est de constater que

le public et les soignants ne se I'approprient pas ou peu (13).

Les freins évoqués coté patient sont : l'impossibilité de se projeter et I'instabilité

décisionnelle face a une décision prise parfois tres en amont de la phase terminale.

Cependant la littérature nous montre que ces facteurs n'ont que peu d’influence sur le

taux de rédaction des DA.

Cété médecin, un frein souvent évoqué est la contrainte de temps. Mais 'un des freins
essentiels pour les praticiens semble étre d’'ordre émotionnel et relationnel (14). En
effet, la plupart des professionnels préféreraient que ce soit le patient qui vienne en

parler.

Dans une étude de 2016 interrogeant les médecins traitants sur les conditions
d’amélioration du recueil des DA, on trouve le souhait d’avoir une place plus importante
dans les prises de décisions en fin de vie, le souhait d’avoir un acceés plus facile aux
modeles de DA. Mais de par son format quantitatif, cette étude n’explore pas la
difficulté qu'ont les médecins a aborder Ila question de la mort.
Une autre étude s’intéressant a la communication autour des DA met en évidence le
fait que cette discussion a rarement lieu devant les difficultés qu’ont les médecins a
linitier (15).

VIl. Ladifficulté a parler de la mort

Comme évoqué précédemment, le theme de la mort a progressivement été exclu du
champ culturel et social, et le cabinet de consultation du médecin généraliste

n’échappe pas a cette regle (16).

Selon trois études qualitatives de 2013, 2015 et 2019 (17-19) interrogeant les patients,
le sujet de la mort, abordé pour parler par exemple d’une maladie grave, fait partie des
non-dits en consultation de médecine générale. Dans I'une d’elles, I'évocation d’un

sujet en rapport avec la mort a méme mis fin a un entretien.
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Le médecin est vu comme le somaticien, loin du psychologue. Le non-dit est un
mécanisme de défense, favorisé par : les personnalités de chacun, la pudeur, la honte,
la culpabilité, la peur du jugement ou de déranger le médecin, d'offenser, d’étre
incompris. Mais aussi la peur du diagnostic. On se rend compte que le patient attend
beaucoup de son médecin pour laider a s’exprimer de maniére plus libre. I
souhaiterait que son médecin installe une meilleure relation de confiance grace a une
écoute plus active, a une plus grande ouverture d’esprit, & plus d’empathie, de

disponibilité et de temps accordé a son patient tout en respectant son intimité.

En paralléle, selon une thése de 2013 (20) interrogeant les médecins, on retrouve les
mémes non-dits que ceux détectés par les patients, dont la discussion sur les maladies
graves fait partie. Un non-dit respecté par le médecin, voire volontaire. Mais les échecs
personnels et non-dits involontaires du médecin n’ont quant a eux pas été mis en

évidence.

Une thése de 2015 (21) sur « parler de la mort en médecine générale » interroge des
patients sur leur vécu a ce sujet. Elle retrouve un sujet peu abordé, qui nécessite un
lacher prise et une perte de contrble difficile a obtenir, mais qui semble avoir un
bénéfice a I'étre dans un concept de démarche globale centrée sur le patient et de
revendication de son autonomie. Cette thése ouvre la voie mais n’explore pas le point

de vue des médecins.

Mais alors que se dit-il dans I'intimité de la salle de consultation ? Pourquoi parle-t-on
de la mort, ou pourquoi n’en parle-t-on pas ? Ce non-dit plane-t-il comme une ombre
pesante lorsque le patient consulte son médecin généraliste ? Ce tabou géne-t-il les

praticiens dans leur exercice ?

C’est a ces questions que nous avons tenté d’apporter une réponse avec cette étude :
« Aborder le théme de la mort en médecine générale : étude qualitative en miroir du

vécu et des représentations des médecins généralistes et des patients. »

VIll.  Question et objectif de recherche

Quelles sont les perceptions et les attentes des médecins généralistes et des patients

a propos d’une discussion autour de la mort en consultation ?
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L’objectif de cette étude est de mettre en évidence les croyances, les ressentis, les
freins, les attentes, les vécus, les connaissances que peuvent avoir les médecins
généralistes et leurs patients sur le sujet de la mort, du deuil et de la fin de vie, dans

le cadre d'une consultation en médecine générale.

12



MATERIEL & METHODES

Cette étude a été réalisée selon les criteres COREQ, par un binbme composé d’une

investigatrice et d’'un investigateur.

. Choix de la méthode

Une étude qualitative exploratoire en miroir auprés de patients et de médecins a été
menée a l'aide d’entretiens semi-dirigés, avec analyse inductive des données en
théorisation ancrée. Cette méthode s’appuie sur les impressions, les opinions, les
émotions, les motivations, le raisonnement des sujets interrogés, pour étudier des
phénoménes psychosociaux. Une étude quantitative n’aurait pas été appropriée car
elle permet de collecter des informations chiffrées, de réaliser des analyses
statistiques pour comprendre le comportement humain et tester des hypotheses, qui
seront extrapolées a la population générale. La méthode qualitative a été choisie pour
favoriser une expression subjective approfondie des ressentis et des comportements.
Elle semblait plus adaptée pour recueillir des données verbales permettant une

démarche interprétative, sans influence d’un tiers.

II. Choix et recrutement des patients et des médecins

généralistes

Les médecins généralistes inclus sont doctorants en médecine, avec une expérience
d’exercice en cabinet libéral, retraités ou en activité. Le recrutement s’est fait par “effet
boule de neige” grace aux contacts des différents médecins généralistes que les
investigateurs connaissaient. L’échantillonnage a été effectué en variation maximale

sur : la durée d’activité, la zone d’activité, le type d’exercice, I'age et le genre.

Les patients inclus devaient étre majeurs, non atteints d’'une maladie grave incurable
ni d’'une démence altérant leurs fonctions cognitives. L’échantillonnage a été effectué
en variation maximale sur : I'age, la catégorie socio-professionnelle, le genre et la

confession religieuse.

13



L’inclusion des patients s’est faite par plusieurs biais: sur le lieu de travail, par
courriers postés dans les boites aux lettres des immeubles voisins puis par un

recrutement en chaine, séquentiel.

[1l. Guides d’entretien

Les 2 guides d’entretien ont été élaborés pour aborder plusieurs thématiques :

- La description de la relation médecin — patient.

- La place du sujet de la mort et de la fin de vie en consultation de médecine générale.
Les retours d’expériences. Le vécu et le ressenti d’'une telle consultation.

- La perception de la fin de vie et de la mort. La communication autour de ce sujet.

- Pour les médecins, la formation dont ils ont bénéficié au cours de leur cursus.

Les grands thémes n’ont pas forcément été abordés dans cet ordre. lls permettent a
l'investigateur de faire des relances sur les points qui lui semblent importants a l'aide
de questions ouvertes, tout en laissant l'interviewé parler librement. Les guides
d’entretiens ont préalablement été testés auprés d'un patient et d’'un médecin

volontaire, puis soumis a I'expertise de la directrice de thése.

V. Recueil des données

Les entretiens se sont déroulés en présentiel dans le lieu et a ’heure choisis par
I'interviewé, entre janvier 2021 et mai 2021.

La durée de l'entretien, selon le discours des personnes enquétées, a été entre 8
minutes et 43 minutes.

lls ont été enregistrés a I'aide de I'application dictaphone du téléphone portable des

investigateurs, puis retranscrits intégralement sur Word.
Les entretiens se sont déroulés comme ceci :

- La dispensation d’informations générales sur I'étude et transmission de la lettre
d’information.

- La signature du consentement en 2 exemplaires dont un exemplaire a été remis a
l'interviewé.

- L’entretien enregistré. L’interviewé était informé qu’il pouvait interrompre l'entretien a

tout moment, sans aucune obligation de répondre a une question si elle le dérangeait.
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A la fin de l'interview, il était proposé aux participants un modéle de rédaction des DA :

celui de la Haute Autorité de santé (HAS) et celui de solidarité-santé.gouv (22,23).

A la suite de I'entretien, les investigateurs se sont rendus disponibles aupres des sujets
interrogés s'ils avaient des questions supplémentaires, et leurs ont proposé de les
rediriger vers des professionnels de santé compétents si la situation I'exigeait. Il a été
proposé a tous les participants de leurs transmettre les résultats a la suite de
l'entretien. Il s’agit d’'une étude transversale, aucun suivi n’a été effectué et les
personnes incluses n'ont plus été sollicitées aprés la réalisation de I'entretien. Les

participants n’ont pas été remunérés pour leur participation.

lls ont été informés qu’une table de concordance sera gardée pour une durée de 3

mois afin qu’ils puissent modifier les données quand ils le souhaitaient.

V. Analyse des données
L’analyse s’est faite selon la méthode de la théorisation ancrée.

A I'aide du logiciel Nvivo, les investigateurs ont fait ressortir les éléments intéressants

des entretiens pour les encoder et les classer en catégories appelés « nceuds ».

Le codage et lI'analyse faits en paralléle de la phase de recueil ont permis la

modification progressive du guide d’entretien.

L’'un des investigateurs a interviewé les patients, codé et analysé les données
correspondantes. L’autre investigateur a interviewé les médecins, codé puis analysé
les données correspondantes. L’analyse ayant été secondairement revue et corrigée

avec I'autre membre du binbme.

Le nombre de sujets nécessaires a été défini par le phénomeéne de la saturation des

données. Ont été inclus dans I'étude 10 médecins et 11 patients.

VI. Anonymisation des données

Aucune donnée d’identification directe ou indirecte n’a été recueillie. Il n’a pas été
prononcé le nom de linterviewé durant I'entretien. Les éventuels extraits de discours

émis par le sujet pouvant mener a son identification ou a un préjudice quelconque ont
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eté masquées lors de la retranscription. Les enregistrements ont été effacés apres
'analyse des données. Il n'y a pas d’accés aux données individuelles en dehors de la
directrice de ce travail et des investigateurs principaux. |l n’y a pas eu de partage de

données via Internet.

VIl.  Ethique

Il s’agit d’'une étude dite “non interventionnelle” au sens du Code de la Santé Publique
et de la Loi de Santé Publique n°2004-806 du 09 aolt 2004. Aucune donnée d’ordre
médical n’a été récupérée. Les données recueillies n’ont pas été utilisées dans le cadre
d’'une prise en charge, elles n’ont servi qu’a des fins de recherche. Il n’a donc pas été

nécessaire de saisir un Comité de Protection des Personnes (CPP).

L’étude comporte un recueil de données sensibles. Le théme abordé peut, selon le
vécu et les expériences de chacun raviver des souvenirs douloureux, ou générer des
angoisses. Dans ce contexte, I'avis du comité d’éthique a été sollicité. Le projet a

obtenu son accord sous le numéro de référence 2021-05-06-07.

16



RESULTATS

1¢¢ PARTIE : RESULTATS PATIENTS

. Vécu delamort et delafin de vie

A. Lafin devie

1. Ressentis

La fin de vie était source de nombreuses inquiétudes, centrées sur les conditions de

fin de vie :

La peur de souffrir.

P9 : « Moi la peur que j'ai c’est de souffrir c’est tout. »,

De perdre son autonomie.
P8 : « Alors apres ce que jappréhende c’est qu'on n’a pas envie d’étre handicapé. Ca
par contre se retrouver dans une petite chaise euh parce qu’on est hemiplégique alors

la... C’est ca qu’'on veut pas. »,

De finir sa vie dans une maison de retraite.

P6 : « c’est vrai que les EHPAD tout ¢a j'en ai vraiment pas envie [...] Mais jai été tres
souvent y voir des amis efc.... je trouve que c’est si triste ... Peut-étre que c’est parce
gue je suis toujours en bonne santé. C’est si triste je me dis si je peux éviter ¢a j'évite

a fond a fond ! ».

L’idée d’étre une charge pour la famille faisait craindre la dépendance.
P1 : « Dans la mesure ou je ne serai pas a la charge complete de mes enfants. C’est

¢a mon probléeme. C’est la seule inquiétude. »
P5 : « Le fait d’étre un poids, d’avoir une maladie comme Alzheimer et tout. ».

Et cette préoccupation est telle que certains patients préfereraient mourir :
P7 : « Si on pouvait une fois qu’on peut plus rien faire, ni marcher et qu’on commence

a déranger, si on pouvait partir, ca serait bien. »,
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2. Les actions envisagées
Plusieurs patients évoquaient, de maniere plus ou moins directes :

- Le suicide.
P5 : « moi je suis un peu en mode non a la vieillesse. Je pense que si je me sens
décliner j'aurai juste envie de me jeter du haut d’une falaise et tant mieux quoi. Je me

suis un peu fixée une dead line mentale. ».

P9 : « si je savais que jai cette maladie je ne veux embéter personne ... Je prends
des cachets et je m’endors parce que c’est trop dur et je ne veux pas que mon fils en

subisse les conséquences ...Voila. ».

- L’euthanasie
P11 : « moi je ne veux rien a part piguez moi pour que je ne souffre pas et que je

m’endors tranquillement. ».
Comme une solution pour échapper a cette fin de vie qui inquiéte.

Il n’était donc pas surprenant que la plupart des patients souhaitaient une P1 : « mort
subite » : P7 : « ce qu’on voudrait c’est pas se réveiller un matin quoi. »,

P1: « Et je pense a la mort comme ca. J'espere que ce sera rapide. »,

Et s’opposaient a 'acharnement thérapeutique :
P2 : « Ce qui est sdr c'est que moi je n‘aimerais pas du tout que l'on fasse de
I'acharnement thérapeutique heu heu s’il m’arrivait quelque chose et que je sois

incapable de prendre des décisions par moi-méme. »

B. La mort

1. Ressentis

I semblait exister un certain déni de la mort chez certains patients.

P8 : « Intellectuellement tu 'admets tout en vivant comme si t'étais immortel. ».

Certains patients lorsqu’ils étaient interrogés sur leur mort ont balayé le sujet en
'opposant a leur vie actuelle, en bonne santé.
P4 : « Mais j’en suis pas encore arrivé la. J’ai pas encore abandonné toute idée de

vivre et je me sens bien... ».
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Comme si le fait d’y penser empéchait de profiter pleinement de la vie.
P3: « Il faut vivre au jour le jour. Il faut profiter. Et aprés le reste euh advienne que

pourra »

Penser a la mort semblait étre percu de maniére trés négative, déprimante.
Ainsi, la plupart des patients n’en parlaient pas.
P1: « Je préfére parler de la vie et de projets. J'ai plus la téte envahie de projets que

de départ définitif. J'en parle jamais. »

N’anticipaient pas :
P6 : « Non, jai cette chance-la. Tant que la catastrophe ne m'est pas tombée dessus

Janticipe pas, je n’en rajoute pas. C’est dans mon caractere et tant mieux. »,

Et expliquait cela par un certain optimisme de leur part, percu comme une force, une
chance :

P1 : « Mais euh c’est drdle ¢a parce que... ¢a va aller. Je crois que c’est parce que j'ai
un caractere optimiste quoi. Je ne dramatise rien et c’est peut-étre aussi parce que

moi j'ai eu une vie heureuse. »

Les patients ayant déja eu des maladies graves s’accordaient pour dire que méme
face a un risque certain ils n’en ont pas eu conscience :

P1 : « Mais cette histoire de cancer c’était grave et j'ai été soulagée quand on m’a dit
que c’était bien que je pouvais reprendre une vie normale et tout ¢a. Mais je n’ai jamais
pensé que j'étais en danger. J'ai fait ma radiothérapie et le médecin me dit qu’il faut
prendre une ambulance mais je dis ah non non non je vais y aller en voiture. J'ai jamais

dans la téte quelque chose qui me disait oui mais tu sais il y a du danger euh ».

2. Interrogation

Les seniors interrogés ont tous constaté le vieillissement.
P6 : « zut... il y a déja le fait que je ne peux plus faire ce que je faisais avant... bon ¢a
c’est autre chose »,

lls savaient qu’ils appartiennent a la P1 : « génération qui s’en va ».
P1: «jarrive a un moment de ma vie ou je vois beaucoup de gens de mon age

mourir »,
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P4 : « Je vois bien comment les choses évolues, comment j’ai vécu, comment sont
partis mes parents, je vois bien que petit a petit je prends la place. J’étais petit enfant

etc et maintenant je suis un peu l'ancétre »

Malgré une certaine nostalgie :
P6 : « Et ... c’est ¢a qui fait réfléchir si tu veux, sans pour autant étre paniqué par ¢a

... mais un peu nostalgique. »,

Et aussi une certaine crainte lorsque la maladie rend la mort plus réelle :

P6 : « la seule fois ou je suis partie faire un examen qui m’a un petit peu tracassé, c’est
la 18 fois ou jai fait une coronaropathie ... c’est la 1¢ fois que je faisais un examen
sérieux et euh.. Je me souviens qu'a ce moment-la javais rempli des papiers que

Javais laissé sur mon bureau... donc c’est que cette crainte de la mort, elle existait. ».

lls se considéraient malgré tout en P9 : « 4ge de mourir » :
P9 : « On se dit que les jeunes sont faits pour vivre et nous on a quand méme... Bon
Je n‘ai pas vecu éternellement mais on a quand méme une vie on est plus, nous, apte

a mourir qu’eux qui ont toute la vie devant eux. ».

Pour les plus jeunes, c’était plutbt le contexte de vie et la société leur rappelaient qu’ils
sont mortels :
P5 : « C’est le genre de sujet quand on est jeune on va y penser quand on va voir un

film ou que tu entends parler d’'un truc et apres on zappe completement. ».

- Les faits d’actualité :

P5: « Ma mort... J'y pense parfois mais c’est plus la a cause de faits d’actualité.
Quand jai I'impression que... que y’a par exemple la derniére fois ou j’y avais pas mal
pensé c’est apres les premiers attentats de 2015 ... »,

Surtout actuellement avec le COVID.

P2 : « Oui on va tous mourir un jour. Et quelque part il faut aussi s’y préparer. Et ce
qu’on vit en ce moment par rapport a la situation globale euh est aussi inquiétante pour

moi ».

- Ou personnels :
P1: « par exemple je fais beaucoup de voiture et jme dis il faut que jfasse attention
quand je conduis par exemple. C’est pas penser a la mort, mais jvoudrais pas la

provoquer quoi. »
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3. Acceptation

Les patients ont abordé la mort et son caractere inéluctable.

P10 : « c’est pas un sujet tabou. De toute fagon on y arrivera tous, tét ou tard. »,

L’acceptant :

P3 : « Bah la mort c’est quelque chose de la vie. En partant de la, il faut I'accepter. »,

Avec un discours presque fataliste.

P11 : « Apres la fin de vie bah... quand on doit mourir on meurt. Comment faire ? »,

Certains ont essayé d’avoir conscience de leur condition de mortel :
P8 : « C’est plus qu’aborder le sujet. C’est aborder une réalité imminente ou pas. Mais

c’est quand méme une réalité. C’est pas un sujet en l'air. Ca arrivera. »

Voire méme se forgaient & y penser, a se le rappeler : cela semblait nécessaire pour
améliorer les conditions en tant que vivants.

P2 : « En fait c’est méme au-dela de ¢a je crois que je m’efforce d’y penser et que c’est
important d’y penser parce que la vie n’a de sens que S'il y a la mort. Je trouve méme
qu’aujourd’hui euh on essaie trop de mettre la mort en dehors du champ. La mort, elle
fait partie de la vie. C’est facile a répéter mais pour moi c’est plus qu’une phrase heu.
Si on n’intégre pas le fait qu’'on est mortel, tout est différent dans la vie. Si on ne pense
pas a cet élément |a, ca dépend des personnes, il y en a qui y pensent trés jeunes

parce qu’elles sont confrontées a ca. »

C. Le post mortem

Lorsque le sujet de l'au-dela, des croyances a été abordé par les patients, il s’est

dégagé 2 catégories de personnes :

- Ceux ayant la foi.
P7 : « Bah, jai la foi mais je ne... On sait pas comment la traduire hein. On sait pas

du tout comment, comment se réalisera le fait qu’'on survit en principe mais bon... »

- Ceux qui pensent qu’il n’y a rien.
P3 : « Moi apres la mort je ne crois rien du tout. Je me dis alors la c’est fini. »
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Chacun des patients interrogés, tout en admettant l'incertitude de ce qu'il se passe
aprés la mort :

P4 : « c’est quand méme un grand mystere. »

...et la curiosité que cela suscite :
P1 : « Quand je suis devant un mort je me dis mince, il sait. Mais il se réveillera jamais

pour me dire c’est comme ¢a c’est comme ¢a. »,

...adoptait un discours calme et rassurant :
P9 : « pour moi penser aux morts ¢ga me dérange pas. D’abord je me dis comme javais

lu des maximes la personne meurt quand on ne parle plus d’elle. Alors je me dis .... »

...0U les questionnements ne semblaient pas inquiéter :

P5 : « Pour étre honnéte je sais pas. Et jai décidé que ¢a m’était égal. Que vraiment
ce n’était pas du tout un objectif pour moi dans la vie de trouver une réponse a cette
question. Donc j’ai accepté que je n’en savais rien et que je le découvrirai bien assez

tot. »

D. La mort d’un proche

Les patients abordaient la mort d’'un de leurs proches différemment.
Ce sujet était plus délicat, plus sensible a aborder.

P9 : « Oui je redoute plus celle de mes proches que la mienne. C’est normal »

La perte d’un proche, particulierement un enfant :
P1: «je crois que le plus grand malheur dans sa vie serait pour moi de perdre un

enfant. »

Cette question était méme éludée.
P 11: «|: Oui s’ils décédent avant vous ? - P : Je préfére ne pas y penser (rire)...

voila »

Lors des entretiens, un couple de 60 ans de mariage a été interrogé chacun leur tour.

Lorsqu’a été abordé la question de la mort de l'autre,

Le patient 6 a pleuré : « Pleure... Oui, mais tu vois l'autre fois ou j'ai pleuré, c’est
quand on annoncé le cancer du sein de ma femme. Parce qu’il y pouvait y avoir une

échéance, c’est pas tellement pour moi ... c’était je sais pas ... ».
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Le patient 7 était dans le déni : « Le mari non, je lui ai dit t'as pas le droit de mourir
avant moi. (rires) C’est vrai qu’arrivé a ce stade on pourrait mourir en méme temps.

Ca serait bien quand méme. »

Le fait d’étre toujours ensemble semblait conditionner leur bon vieillissement.
P6 : « c’est vrai que comme on est ensemble et proche... Si j’étais toute seule ca

serait sQrement différent. »

Certains patients ont témoigné de la difficulté d’accompagner les proches en fin de vie.
P4 : « J’ai une tante qui vit dans une résidence dans le centre-ville, je vais la voir toutes
les semaines, [...] Elle a 100 ans. Elle téléphone le soir tard parce qu’elle est

angoissée. C’est une charge un peu (rire). »

Malgré le fait que cela semblait trés important.
P2 : « Et c’est ce qui m’a fait trés peur pour le coup au 1 er confinement, d’'imaginer un

de mes proches, agé ou pas, pouvait mourir seul sans accompagnement - pour moi
c’est la chose la plus terrible. Mourir seul, ne pas pouvoir étre accompagné dans ce

moment-la. Je pense que la souffrance, elle doit étre énorme. »

[I. Communication et discussion autour de la mort

A. Difficultés ressenties

Certains interviewés ont admis ne pas réussir a parler de la mort avec leur entourage :
P4 : « Mais avec mon frére jarrivais pas a parler de ¢a. Il voulait pas de toute fagon.

Ca me regardait pas ‘fin je sais pas. Il y avait un mur infranchissable. »

C’est en effet un sujet sensible :
P1: « Mais enfin jai déja dit a... Je sais pas si je leur ai dit carrément. C’est délicat

parce qu’ils sont tellement sensibles tous les deux qu’on n’en parle pas quoi. »

Lorsqu’ils ont essayé d’en parler, I'entourage n’était pas toujours réceptif :

P10 : « Apres la famille c’est ¢a. lls veulent pas trop qu’on en parle parce que ¢a peut
leur arriver a eux aussi et... sujet tabou. »,

P9 : « Je lui ai dit a mon fils I'autre fois quand tu as dit que tu allais venir je lui ai dit on

en parle il m’a dit on verra apres. »
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Essayer d’éviter ce sujet pour un patient s’apparentait méme a de la superstition.
P11 : « Et en fait vous savez pourquoi jai peur de parler de ¢a ? Parce que ma mere
guand elle en a parlé elle est morte une semaine aprées. Du coup moi je me dis je ne

veux pas en parler parce qu’apres ¢a pourrait me porter la poisse. »

Une personne a expliqué ce tabou par sa religion.
P11 : « | : Et du coup vous me disiez que vous étiez de confession juive. Et par rapport
a ca dans votre religion la mort elle est abordée ? — P : Jamais (rire). C’est vrai que

chez nous on n’aborde jamais la mort. Chez nous c’est un peu tabou. »

Un patient a questionné l'intérét d’'une telle discussion,
P7 : « P : Vous voulez dire par rapport & mes enfants, leur dire ce que je voudrais ? -
| : Par exemple oui - P : Aprés je ne sais pas ce qu’ils peuvent faire a part... On ne

peut nous aider a mourir malheureusement. »

De toute facon, les avis seront sirement amenés a changer et évoluer au cours du
temps.

P5: «il y a aussi des sujets ou jai I'impression que les gens eux méme peuvent
changer d’avis en fait assez rapidement donc... Il y a toujours cette question de méme
si ma mere m’a dit a 60 ans si je suis démente il faut m’aider a finir ma vie si ¢a se
trouve au moment ou la démence commence en fait elle a changé d’avis et elle veut

jJuste vivre le plus longtemps possible méme si c’est dans un état. »

B. Les actes envisageés

1. Communication

La discussion finissait par devenir inévitable quand la mort approche. Pour autant en
parler semblait toujours aussi difficile :

P10 : « P : Apres a la fin quand il a commencé a dire je ne veux plus qu'on me touche
c’est qu’il devait sentir que quelque chose ne tournait pas rond ... a mon avis — | . Et
vous arriviez a avoir des discussions avec lui ? C’était pas trop compliqué ? - P : Oui
c’était compliqué mais je lui disais toujours mais non, enfin comme on disait dans tous

les cas... et il disait écoute moi, écoute-moi (rire) ».

Les interviewés qui témoignent avoir cette conversation avec I'entourage restaient

ceux qui en parlaient pour faire leur deuil.
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P1 : « On peut pas dire qu’il parle de la mort mais plutét de celui qui est mort. »

Non sans difficulté.
P10 : « | : Au moment du déces est ce que c’est difficile ou pas de trouver des gens
avec qui en parler ? - P : Oui parce que on nous dit toujours que ¢a va aller mais

n’empéche que, a l'instant T, ¢a va pas. »

2. Préparation

Parler de la mort signifiait la plupart du temps transmettre ses volontés et non
philosopher sur le sujet :
P1 « P : je l'ai déja dit a mes fils. - A : Tu leur as dit quoi du coup ? - P : Et bien je leur

ai dit je compte sur vous quoi. Automatiguement je me réfere a mes garcons. »

Méme si certains considéraient que cette discussion n’était pas nécessaire car ils font
confiance a leurs proches pour prendre certaines décisions le moment venu :

P11 : « P : Apres je pense que mes enfants aussi ne voudront pas qu’on s’acharne sur
moi voyez...ce sont des adultes et ils savent... ils réfléchissent quoi. - | : Oui vous leur

faite confiance. - P : Voila je leur fais confiance. »

Malgré le peu de discussion autour de ce sujet, beaucoup admettaient sa pertinence.
P3 : « Ca honnétement j’en ai jamais parlé mais c’est vrai que c’est un truc euh qui
peut ... C’est vrai que quand on est légume ou euh sur la table... Si on veut...

Personne ne peut le savoir. »

Pour éviter de mettre ses proches dans I'embarras.
P6 : « c’est justement au moment ou ¢a arrive, que les proches sont ennuyés car si ¢a

n’a pas été posé avant ca peut poser probléme. »

Ainsi, dans le méme souci de mettre les proches a I'abri, que leur mort ne soit pas un
traumatisme, ni financier ni psychologique, certaines personnes ont déja agi, sous

différentes formes :

- D’un point de vue pratique, en s’occupant et payant leur enterrement.
P4 : « Mon grand-pere du coup il avait fait toutes les démarches pour pas que ses
enfants aient des soucis s’il avait un probléme... Il avait fait toutes les démarches

Jjusqu’a payer 'enterrement déja. »

25



- De I'héritage :
P8 : « J'y ai pensé d’un point de vue financier. Je me suis dit oulala et j’ai mis des tas

de choses de cété, sans impdt, alors la c’était mon obsession. »

- D’un point de vue plus personnel

P5 : « P : jai écrit une lettre au cas ou je meurs qui est dans mes papiers. - | : Cest
vrai ? P : Ou je dis euh... Franchement c’est juste une page hein... ou je dis déja ce
que je veux pour mon enterrement et tout et aprés je dis juste quoi faire de mes affaires
personnelles... »

P8 : « P : Il fallait que jécrive ce que je pense. Qu'l reste quelque chose. - |:
Transmettre a votre famille. - P : Oui, qu'il reste des idées. Alors je le fais plus je l'ai
fait a un moment, maintenant je leur envoie un SMS (rire), quand j'ai des idées euh
[...] une réflexion et ben voila je prends mon portable et je leur écris tout ce que je

pense »

C. Les messages non verbaux

La mort n’est pas un sujet de discussion commun, souvent tabou ou qui provoque de
fortes émotions. Il a été demandé aux interviewés de se confier, de parler de maniére
personnelle. La géne, le malaise et I'inconfort que pouvait entrainer cette conversation

se sont traduits par différentes attitudes lors des entretiens.

- Les patients ont souvent utilisé 'humour comme échappatoire.

P8 : « Et on s’est dit finalement si on meurt ensemble nos enfants il vont étre dans la
merde hein (rire) »

P3: « | : Pas de spiritualité ? - P : Non rien. La seule spiritualité c’est moi. Rire. »

P5 : « Si déja ¢a a trainé pendant 5 ans, qu’ils se sont occupé de moi et m'ont donné
a manger a la petite cuillere... bon. lls peuvent peut-étre choisir (rire) Je veux dire...
(rire)... »

P4 : « la réflexion que je me fais c’est que le temps n’est pas encore venu, j'ai encore

le temps, j’suis pas presseé, j’suis pas pressé d’en parler. (rire) »

Et I'investigateur a aussi eu recours a I’lhumour pour communiquer.
P11: « P: Nous on a un carré israélite. Il y a un coin dans le cimetiére qui nous est

réservé pour les confessions israélites. Et lui, comme il est catho, il ira chez les
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catholiques. Et moi je me suis dit : on ne pourrait pas nous mettre & mi-chemin (rire).

Pour étre a coté. - | : (rire) A la frontiere peut-étre ? »

- Des synonymes ont été utilisés pour remplacer le mot “mort” tels que :
P1: « heure d’arrivée », « départ définitif »
P7 : « le passage »

P6 : « j'ai envie de vivre... disons jusqu’au bout si c’est possible... »

- Deux personnes ont pleuré lors des entretiens, en évoquant le décés de leurs
proches ou d'eux-méme, et a lidée de la peine que celui-ci entrainerait.
P6 : « je me dis ¢a y est, elle a perdu connaissance, ... et ... est-ce quelque chose de
grave ? Et euh.... Pleure.... Silence.... Tu vois que la mort, elle est quand méme ...
hein... je me suis dit qu’est-ce qu’il se passe ?? »

P8 : « Ca je sais pas, c’est la mienne... Mais voila. Apres oui je voudrais pas qu’ils

soient aussi cassés... (pleurs)... Je crois que c’est ¢a... »

1. La mort et le médecin

A. Relation médecin-patient
1. Ressenti
e Positif

La plupart du temps, le médecin était vu comme une figure de confiance.

P1 : « Sijavais un gros probleme, je m’adresserais au nouveau médecin et je lui ferais
confiance, je lui demanderais son avis euh... »

P2 : « Quand jai besoin d’un avis ou d’un diagnostic, J’ai confiance en ce médecin »
P10 : « C’est une personne tres ouverte et je peux lui dire ce que je veux. Y'a pas de
souci. Nous avons de bons échanges. »

P8 : « j’ai confiance en elle, j’ai déja bien discuté avec elle et je vois que quand il y a
guelque chose elle est efficace. »

P3: «|: T’as confiance - P : J'ai confiance. Je peux tout lui dire. »

P4 : « J'y vais je fais ce qu’elle me dit, j'écoute ses diagnostics [...] Il y a une relation

de confiance hein. »
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La relation médecin-patient  se construit  sur le long terme.

P6 : « C’est mon médecin depuis... un petit peu depuis toujours »

Et les patients le savent, cherchant donc un médecin de famille, et a en changer le
moins possible,
P10 : « Ca accroche. Elle est jeune donc bon (rire) .... C’est bien, je n’en changerai

pas jusqu’a ma mort justement. (Rire) »

Les problémes de santé et le vieilissement finissaient par les rapprocher.
P8 : « Et la, peut-étre qu’en vieillissant je m’épanche plus facilement parce que j’ai des
problémes de ménopause parce que jai déja passé 50 ans, que jai des soucis euh...
Je peux plus facilement dire oui non ¢a ¢a va pas.»

P2 : « Ma relation avec mon meédecin généraliste elle est euh... elle était tres
épisodique jusqu’a il y a 5 ans et peut étre que depuis 5 ans avec le vieillissement
euh... llyabanseuh... Javais 55 ans il y a eu des problémes de santé qui ont fait

que je I'ai vu plus régulierement »

e Neégatif
Mais de nombreux aspects négatifs de cette relation ont été mis en lumiere :

Une intimité dont les limites étaient difficiles a trouver.
Pour le patient 9 : « je la connais trop », et « Oui je pense que c’est aussi parce que je
la connais trop que je veux garder... Non pas garder une certaine fagade mais qu’il y

a toujours... ». Alors que pour le patient 8 « elle ne me connait pas trop ».

Une relation qui restait distante pour certains,
P9 : « froide », « le courant ne passe pas. »

P5 : « un peu anonyme quoi. »

La plupart des personnes ne vont finalement pas souvent chez leur médecin traitant,
le lien n'a donc pas le temps de se tisser.

P5 : « Jy vais pas suffisamment souvent et j'ai pas de probléme répétitif de santé »
P7 : « Jai pas beaucoup utilisé le médecin généraliste je dois dire, et c’est mieux

ainsi [...] Mais euh c’est vrai que je souhaite pas avoir 'occasion de le rencontrer »
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B. Consultation autour du sujet de la mort

1. Vécues

Un seul patient parmi ceux interrogés a abordé ce sujet en consultation avec son
médecin traitant, dans le contexte de la mort et du deuil de son mari.

P10 : « | : vous avez déja abordé le sujet de la mort lors d’une consultation ? - P : Oui
mais c’est surtout avec la personne que j'ai maintenant, le médecin généraliste. Elle a
accompagné mon mari. Donc elle m’a suivie durant le processus de deuil que je n'ai

pas terminé. Oui oui, moi c’est pas un sujet tabou. »

2. Difficultés ressenties

La plupart des patients n’ont jamais abordé la mort en consultation avec le médecin
traitant. lls ont exprimé ne jamais avoir ressenti le besoin d’en parler avec lui

P9 : « Je ne pense pas avoir besoin de son aide. »

Ne pas y avoir pensé.
P2 : « Ca ¢a pourrait étre une question mais ¢a je ne sais pas si jaurais pensé a la
poser a mon médecin généraliste »

P8 : « non ¢a ne m'est méme pas venu a l'idée d’aller la voir. »

Certains ont expliqgué ne pas se sentir concernés par ce sujet car trop jeune ou sans
probleme de santé grave.

P8 : « dans la mesure ou c’est pas des gros soucis tu te dis que c’est pas la peine. »
P2 : « Non non pas pour le moment car je n’ai pas été confrontée a des événements

dramatiques concernant la mort d’un proche. »
Le médecin n’amorcait pas forcément la discussion méme si le contexte s’y prétait.

- Pour parler du deuil

P8 : « depuis la mort de mes parents je n’ai pas eu a en parler mais c’est vrai qu’a ce
moment-la peut-étre il aurait pu en parler quand il m’a revue parce ce qu'il a su que
J’ai perdu mes parents par mon matri et il ne m’en a jamais parlé non plus. Il n’a jamais

fait le pas et il a vu que j'étais triste tout ¢a ... »
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- Pour parler de la mort face a un probleme de santé, une maladie grave
P1 : « Mais je n’ai jamais parlé de la mort avec un médecin. Méme quand jai eu ce

cancer. »

Mais pour ce dernier point, cela était plutdt percu positivement.

P1: «jai peut-étre eu de la chance mais tout le monde autour de moi ma pas
démoralisé. »

P6 : « Je crois que s’il m’avait parlé d’'un risque vital etc... J'aurais été plus stressé au

moment de l'intervention. »

Un patient a admis que cette discussion lui faisait peur.

P8 : « C’est assez curieux ¢a oblige a matérialiser par écrit qu’on va pouvoir mourir ».

3. Les freins

La relation qui était entretenue avec le médecin n’en faisait pas le confident de choix
pour la plupart des patients.

P2 : « c’est pas non plus forcément avec mon médecin généraliste que jenvisagerais
de parler. »

P8 : « J'ai pas de médecin vraiment confident. », « quand je suis dans son cabinet
c’est tres médical. »

P9 : « pas encore assez proche »,

P5 : « je n‘aurais pas le réflexe de le faire parce que ce n’est pas ce que je pense qu’ils

font »

Le patient ne percevait pas dans une consultation un espace d’écoute propice :
P2 : « il y ait un espace d’écoute que je ne pergois pas d’une fagon évidente dans le
cabinet d’un médecin généraliste vu la rapidité de la consultation euh. »
P11 : «je le sens un petit peu... Comment dire... rapide. Il me connait alors il va a
l'essentiel et je trouve quil nest pas assez a I'écoute. »
P4 : « | : Et est-ce que ca t’arrive de venir pour des problemes qui sont pas tellement
meédicaux ou euh... Pour discuter ? — P : Ah non non non, ah non j'ose pas parce que

Je crois qu’elle a du travail. »
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4. Les attentes

Les entretiens ont aussi entrainé des remises en question sur le réle du médecin
traitant : Les patients semblaient ouverts & ce que leur médecin adopte ce réle de
confident, de psychologue :

P5 : « je pense que ce ne serait pas plus mal qu'on se mette a voir les médecins
généralistes oui plus comme des intermédiaires entre la médecine et une forme de
psychologie que ce que l'on fait aujourd’hui... Je pense que ce serait plus agréable
pour les patients et ca permettrait de détecter des choses qu'on ne détecte pas
aujourd’hui hui et ¢a me parait assez logique qu’il soit la a toutes les étapes

importantes de la vie et donc la mort. »

Mais aussi réfléchissaient a comment ils pouvaient faire évoluer cette relation :

P8 : « Non on I'a pas abordé alors que mes parents sont morts brutalement et c’est
vrai que je me suis débrouillée toute seule. Jai pas éprouvé, enfin... Euh je pense
qu’effectivement jaurais pu... Non je me suis pris des vitamines, je me suis
automédiquée, pas beaucoup mais quand méme pour dormir. J'ai pas été voir le
médecin pour lui dire, et ¢a c’est un tort, c’est un gros tort a postériori. »

P4 : « Merci de poser cette question parce que la réflexion c’est plutét a moi de prendre

les devants. Enfin, on sait pas peut étre pas. »

Finalement, une raison évoquée pour aborder le sujet de la mort en consultation restait
les directives anticipées :

P2 : « | : Oui finalement il n’y a pas lieu pour vous d’aborder ce sujet-la hors cas de...
La c¢a ne vous concerne pas, ¢a ne concerne visiblement pas vos proches... Du coup
pour vous il y a pas forcément lieu de I'aborder ? - P : Alors peut-étre que le point sur
lequel il serait intéressant de I'aborder c’est sur tout ce qui tourne autour de la fin de
vie. C'est-a-dire heu. Comment j’envisage les choses par rapport a ma fin de vie. Que
dois-je mettre en place ... Ca, ¢a pourrait étre une question mais ¢a je ne sais pas Si
J'aurais pensé la poser a mon médecin généraliste mais plutdt autour de... Si je suis
malade, si j'ai un accident qu’est-ce que je décide de faire par rapport & mes organes

euh. La question de 'acharnement thérapeutique. »
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C. Les directives anticipées

1. Les connaissances

Les connaissances des personnes interrogées sur les directives anticipées étaient tres
hétérogenes :

P1: «|: est-ce que tu connais le terme de directives anticipées ? - P : Qu’est-ce que
cest que ga ? ».

P5: « | : Tu connais les directives anticipées ? — P : Ah c’est quand t’écris ce que tu
voudrais pour ta fin de vie mais avant que ¢a soit la fin de ta vie ? ».

P9 : « | : D’'ou avez-vous entendu parler des directives anticipées ? - P par mon amie »

2. Vécu

Deux personnes interrogées les avaient déja rédigées, dans des circonstances tres

différentes :

- 'une avait di les rédiger pour « aller dans une sorte de clinique pour rééducation

machin et tout. » (P8)

Cela avait entrainé beaucoup de questionnements.
P8 : « Est-ce que le soin de la douleur est plus important que votre lucidité par
exemple. Tu te dis attends euh si je suis lucide je pourrais demander de la morphine

alors que si je suis complétement ensuquée ¢a sera foutu. Oui c’était un peu bizarre. »

Et le fait de les rédiger seule n’avait pas été tres bien accueilli :

P8 : « Alors que la tu es devant ce papier et tu te dis ah ouai... Enfin, c’est froid et tu
es dépossédee [...] c’est I'impression que tu n’es plus en action |[...] c’était trés dur de
le faire toute seule. Enfin trés dur. Oui c’était pas tellement adapté. Et puis peut-étre
qu’a la limite bon ¢a m’a fait réfléchir mais tu as envie de l'oublier alors que quand tu
le fais avec quelqu’un tu l'oublies peut-étre pas de la méme fagon. Tu sais que tu as

dit quelque chose. Et que tu as confiance, et tu sais a qui tu as fait confiance. »

- l'autre les a rédigées avec son médecin traitant a sa propre initiative, apres le déces
de son mari, entrainant méme une certaine réticence du médecin.

P10 : « moi je l'ai fait avec mon Docteur. Elle voulait pas au départ, elle a dit non non
Je n‘ai pas les imprimés, j’ai dit non non mais moi je les ai les imprimés. Puis méme

sans imprimé on peut les faire comme ca. Aprés, elle a accepté. »
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3. Ressentis

Plusieurs patients se sont accordés sur la pertinence de leur rédaction. Six personnes
souhaitent les rédiger.

P1: « je sais qu'il peut m’arriver n’importe quoi et je pense l’écrire »,

Ou avaient déja essayé de se renseigner a ce sujet.
P9 : « J'en ai déja partagé avec mon fils et jai commencé a regarder... Je me rappelle

plus du nom... tu connais le dossier. ».

4. Les attentes

Les attentes vis-a-vis des directives anticipées différaient en fonction des personnes.
Un patient souhaitait s’opposer a 'acharnement thérapeutique grace a leur rédaction.
P10 : « mourir on doit tous mourir mais moi je veux pas souffrir voila ... J'ai vu aussi
partir mes parents, j'ai des souvenirs ... c’est trop ...donc je ne dis pas que je refuse
les soins mais je ne veux pas que l'on me fasse des actions invasives... Je ne veux

pas de trachéo, je veux pas d’intubation surtout pas ... »

La majorité des personnes s’inquiétaient d’épargner cette décision a leurs proches.
P8 : « Si j'en parle c’est plus pour eux que pour moi, en disant jai dit ¢ca s’il faut que
vous fassiez ¢a... Et je trouve que c’est trés facile, c’est beaucoup plus facile de se
dire c’est ce qu’elle voulait que de devoir le décider soi. Donc autant leur faciliter la
tache. Oui rien que pour ¢a c¢a vaut la peine que je le fasse. »

P10 : « a I'époque il y a 24 ans maman quand ils venaient les pompiers et on disait a
ma sceur qu’est ce qu’on fait ? Qu’est ce que tu veux qu’elle dise... Elle ne va pas dire

laissez la mourir. »

5. Lerdble du médecin traitant
e Ressentis

Le médecin a été cité par quelques patients comme étant un bon interlocuteur, un
meédiateur vers lequel ils pouvaient se tourner pour étre aidés a rediger leurs directives
anticipées, et pour répondre aux questions :

P1: « J'essaierai de me faire aider par lui en premier. ».
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P10: « | : Et ¢ca vous semble évident d’aller vers elle pour rédiger vos directives

anticipées. — P : Mais vers qui jaurais dd... Oui. Oui plutét oui (rire) ».

Un médecin interrogé a soulevé I'appréhension de la réaction du patient s’il abordait
les directives anticipées avec lui.

Il a donc ensuite été demandé aux patients s'ils trouveraient pertinent que leur médecin
demande, lors de la premiére consultation, qui est leur personne de confiance ou qu’il

introduise les directives anticipées.

Certains patients ont adopté une attitude plutét passive. lls étaient d’accord pour en
parler si le médecin amorcait la discussion méme s'ils n’en pensaient pas grand-chose.
P6 : « Non, je crois que ¢a ne me génerait pas de l'aborder...mais euh... jattendrais
que c¢a soit a lui de poser ces questions... je ne crois pas que c’est moi qui attaquerai
cette histoire-/a. Par contre que le médecin vienne m’en parler, en disant qu’est-ce qu’il
en est de ceci de cela... Oui ¢ga ne me géne pas mais c’est plutét au médecin de

I'aborder. »

D’autres patients ont répondu plutét positivement et trouvent intéressante I'idée que le
médecin en parle de maniere plus systématique. Le patient 2 pensait que « le faire
dans la relation de confiance avec un médecin généraliste de facon globale, avant

vraiment qu’on en ait vraiment le besoin, je trouve que c’est plutét une bonne chose. »

Pour que cette information compléte le dossier médical.
P3 : « avec le médecin traitant ¢ca permettrait d’avoir un suivi de dossier et que tout

soit noté dans un dossier médical. »

Pour que le médecin puisse étre décisionnaire.
P8 : « oui je pense que ¢a serait plus facile parce qu’a ce moment-la c’était elle qui
tout a coup prenait cette responsabilité et c’est a elle que je dirais bah non je veux pas

étre intubée »,

Et décharge donc la famille de cette responsabilité.

P3 : « qu’'un médecin traitant aborde le sujet de la mort avec son patient pour faire une
charte, une liste des choses a faire, des derniers voeux de la personne je pense que
c’est une bonne chose que c¢a facilite les démarches apres pour la famille [...] La

femme qui dit oui non il a décidé d’arréter les soins. y’a la maman qui arrive, le papa,
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le machin... Et ¢a fout plus le bordel qu’autre chose. Si c’est acté par un médecin, on

ne peut plus rien dire. »

e Les attentes

Mais la plupart des patients trouvaient que c’était au médecin d’aborder le sujet :
P5 : « Je pense que ce serait plutdét au médecin parce que si on attend que les patients
I'abordent... Y’en a pleins qui n’y songeraient pas et seraient contents de le faire parce

qu’on ne sait pas vraiment que ca existe. »

Et que c’était méme le réle du médecin de prendre ce sujet en main:
P6 : « ¢a doit étre son rble. Surtout avec les personnes d’un certain age. C’est le réle
du médecin traitant. »

P4 : « je trouverais pertinent qu’il le mentionne au moins quoi. »

P5 : « siles médecins généralistes ne le font pas par exemple je ne vois pas qui d’autre
pourrait proposer a quelqu’'un d’écrire des directives anticipées sans que... Oui je ne
Vois pas a quel moment on pourrait proposer aux gens hé au fait [...] si on nous en
parle depuis qu’on est jeune ¢a serait peut-étre moins bizarre d’avoir a le faire au

moment de la fin de vie aussi quoi. Nous habituer a se positionner sur le sujet quoi. »,

Quelgues patients ont quand méme émis des réserves quant a I'idée que le médecin
soit a l'initiative de cette discussion :

P10 : « A I’époque ¢a m’aurait choquée un petit peu... il faut reconnaitre ce qui est.
Parce que j’avais mon mari a coté de moi. Mais c’est aprés lorsqu’on est confronté... »
P4 : « Bah je crois pas parce que si elle m’en parlait ¢a voudrait dire qu’il y a chez elle
une certaine inquiétude et (rire)) pour ma santé donc euh...»
P5 : « moi qui n‘ai pas de médecin traitant ca me paraitrait bizarre que le médecin la

premiere fois me dise Hé vous voulez pas écrire vos directives anticipees. »
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2¢ PARTIE : RESULTATS MEDECINS

I. Relation Médecin-Patient

A. Définition
De facon assez unanime, la relation entre médecins et patients était décrite comme
une relation de qualité, dans laquelle les valeurs d’empathie, de confiance et de
respect étaient mises en avant.
M1 : « Relation de respect [...] une empathie nécessaire tout en maintenant une

distance nécessaire pour avoir le recul pour garder l'objectivité concernant cette

relation. »

Interrogés sur le degré d’intimité de dans cette relation, la majorité des médecins
s’accordait pour dire qu’elle était inhérente a la fonction de médecin traitant.
Cependant les avis divergeaient quant au bienfait ou non de cette proximité, cette
dualité existant parfois méme au sein d’'un méme discours.

M9 : « Une certaine proximité heu apparente mais qui ne sera jamais du copinage
Voila je mets quand méme une distance ».

M10 « c’est une relation assez proche et du coup assez particuliere quand méme »

B. Inconvénients

Pour certains, l'intimité pouvait géner une approche objective. Une grande implication
émotionnelle était parfois pergue comme un facteur influengant la prise de décision.

M3 : « Parfois I'empathie peut poser probleme parce qu’elle fait décider des choses
qui ne sont pas tout a fait... prendre des libertés avec la loi. Quoi. ... la loi ... avec la

technique, les bonnes pratiques ».

Au contraire lorsque le lien n’était pas percu comme de suffisamment bonne qualité le
meédecin n’'osait pas aborder tous les sujets.
M6 : « Jattends peut-étre d’étre plus en relation de confiance entre nous pour en parler

plus facilement et aborder les sujets difficiles ».
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C. Avantages

Pour le médecin, la relation n’était pas vue comme une fin en soi mais plutét comme
un moyen permettant une meilleure prise en charge, une fagon d’aborder tous les
sujets du c6té du médecin comme du c6té du patient.

M8 : « On fait en sorte qu’il n’y ait pas de tabou il faut qu’ils se sentent libres de parler

de ce qu’ils veulent et moi pareil en retour en fait »

La relation a souvent été décrite comme un outil thérapeutique pour faire adhérer le
patient aux soins.
M4 : « Arriver a les accrocher, de trouver un moyen de communiquer avec eux pour

qu’ils puissent écouter et adhérer a ce que je souhaite... »

Il est intéressant de noter que les médecins avaient conscience des tabous et non-dits
gui peuvent exister lors des consultations ; instaurer une relation de qualité permettrait
de les limiter.

M9 : « Je trouve que d’avoir instauré une relation de confiance et d’échanges un peu
plus larges que celles simplement liées a la médecine pure et a la technique pure ca

nous permet d’aborder ces sujets plus facilement, en tout cas sans tabou ».

[I. Communication

A. Formation en communication

Un seul médecin s’est souvenu d’une formation théorique a la communication au
cours de son cursus universitaire.

M9 : « En médecine générale pas ... Aprés j'ai fait une formation au CRES pour faire
de I'éducation thérapeutique. Ca aborde quand méme le sujet de la communication.

De l'entretien motivationnel ».

Un médecin supplémentaire s’est souvenu d’'une formation pratique, animée par ses
pairs au cours du 3eme cycle.
M10 : « J'ai des exemples de phrases plus percutantes qui sont bonnes en matiere de

communication mais qui ont été enseignées par mon confrére. »

La plupart des médecins de I'’étude ont déclaré avoir appris de leur expérience.
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M4 : « On apprend ¢a sur le tas [...] Aprés a force d’en faire tu trouves des mots...
enfin tu trouves des éléments et tarrives a les aider les accompagner quoi ... Mais

c’est vrai que les premieres fois, c’est un peu silencieux comme consultation ».

Le souhait d’avoir une formation était trés présent, justifié par I'idée d’améliorer la prise
en charge.
M10 : « y’a des choses que je fais et qui ne sont pas forcément optimales. Je pourrais

améliorer mon message et I'adhésion des patients au traitement ».

B. Communiquer en situation de fin de vie

Plusieurs ont méme faconné des techniques de langage, pour communiquer de facon
adaptée avec les patients.

M2 : « Apres le dialogue c’est un peu particulier, il s’installe sur le quotidien : il a bien
dormi ... bien mangé [...] On reste sur des petites choses qui ont une importance

énorme a ce moment-la ».

La connaissance que le médecin traitant avait de son patient était utilisée pour adapter
son discours.
M4 : « D’une fagon générale ca aide quand méme parce que on connait les gens et

on sait a peu pres comment aborder les sujets ».

[1l.  Vision de la mort et de la fin de vie

Lors des entretiens, il a été abordé la vision et I'idée que les médecins se faisaient de

la mort, de la place qu’elle occupait dans la société, et dans I'esprit de chacun.

Spontanément, la plupart des médecins ont mis en avant une vision biologique de la
mort, comme étant inéluctable et faisant partie de la vie. Un médecin conclut que ce
point de vue leur a été imposé par la mort elle-méme et I'habitude de la cotoyer.

M3 : « Oui forcément plus a l'aise en ayant pris plus de distance vis-a-vis de la
mort quoi. Du moins en ayant un peu plus 'habitude de la cétoyer... »

M8 : « Non. Non. C’est inéluctable [...] ¢a arrivera pour tout le monde. Pour nous

également ... il faut accepter et il faut que le patient accepte ! ».
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Cette vision déterministe était pondérée par I'idée que, bien gqu’inévitable, la mort
restait moins acceptée chez les sujets jeunes ou en bonne santé.

M7 . « Je pense qu'il y a un moment pour tout.globalement je trouve qu’il est beaucoup
plus facile d’aborder le sujet de la mort chez les personnes &gées ... qui ont vécu [...]
qgue chez les personnes plus jeunes ou |3, il est compliqué de lacher prise, y compris

pour Nnous. ».

Alors que les médecins affichaient une vision pragmatique de la mort, ils imaginaient
au contraire que les patients la craignaient.

M7 : « Si, le patient est sur ses craintes ! Personne n’a pas peur de la mort ... Tout le
monde a peur de la mort. Personne n’y est vraiment préparé et tout le monde y pense

a un moment donné. »

On remarque que lorsque le médecin quittait son r6le de soignant, il montrait lui aussi
une certaine crainte de la mort et de la maladie.
M9 : « J'aimerais voir mes enfants grandir et méme si jétais tétraplégique... Ca

m’aurait paru complétement impossible il y a 10 ans de dire ¢a ».

Un médecin a mis en avant I'idée que la société civile éludait le sujet, et ne s’y préparait
pas.

M1 : « Il y a tres peu de gens qui se posent la question trés en amont [...] On doit
arréter de considérer la mort comme un tabou parce que la mort fait partie de la vie.

La société frangaise n’est pas tres pragmatique comme fagon d’aborder le sujet ».

Pour un autre médecin, cette évolution semblait venir des récents et rapides progrés
de la médecine qui n'ont pas laissé le temps a la société de concevoir des solutions
communes adaptées.

M3 : « Y’avait moins de moyens... Les gens mouraient chez eux clac...Terminé !l
Maintenant il faut qu'il y ait beaucoup de technique autour, les gens vivent beaucoup
plus longtemps. On arrive a des pathologies plus lourdes et pour beaucoup plus
longtemps ... des aberrations. On peut parler des maisons de retraite : ils sont tous

grabataires au fond de leur lit, c’est pas une vie ! ».
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V. Place du médecin traitant

Les médecins interrogés se sont spontanément définis comme « un rouage » entre les
patients et le systeme de soin, combinant d’'une part leur expertise médicale et de

I'autre leur connaissance du patient.

A. Aupres des patients

En premier lieu, la plupart des médecins ont défini leur rle dans les situations de fin
de vie comme accompagnant aupres du patient, si les soins avaient lieu en ville, mais
surtout comme accompagnant auprés de la famille.

M2 : « C’est ce qui fait la beauté du métier, 'accompagnement... J'ai accompagné une
personne qui est partie parce qu’elle ne pouvait pas rester a domicile. Elle est partie
en soin palliatif et y est décédée, jai appelé la famille [...] un réle d’écoute par rapport

a l'entourage, a la famille qu’elle connait [...] tout un accompagnement ».

Dans ce role d'accompagnant, le médecin généraliste évoquait peu son réle de
prescripteur mais se voyait plus comme psychothérapeute avec un réle d’écoute. Deux
médecins interrogés ont mis en avant leur réle de conseillers aupres des proches,
guant aux décisions de fin de vie et aux choix thérapeutiques.

M2 : « Avec le plus proche. C’est souvent le conjoint ... Ca peut étre les enfants. Oui
je me sens l'aider en disant ... Moi il me semble que ... Ca aurait pu comme ¢a. Il me

semble que d’apres ce que je connais de lui il aurait pu faire ¢a ».

Un médecin a mis en avant I'idée d’une responsabilité qui imputerait au corps médical,
notamment dans les soins de fin de vie, et qu’'on ne pouvait pas laisser le patient
prendre seul ce genre de décision.

M1 : « Il va falloir que nous, médecins, nous prenions la responsabilité de décider
comment on soigne les gens et ce qui reste raisonnable de leur proposer. On ne peut

pas demander aux gens qu'ils prennent leur décision comme ¢a ».

Cependant les médecins avaient conscience que la définition de leur réle n’était pas
si évidente pour tous les patients, notamment les jeunes.

M9 : « y’a encore beaucoup de gens notamment des gens jeunes qui pensent que le
médecin généraliste ...il soigne les rhumes quoi, et a partir du moment ou tu penses

ca, effectivement, quel est le rapport entre soigner un rhume et parler de la mort ? »
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B. Au sein du systéme de soins

Au sein du systeme de soins, il existe une dualité forte entre le rGle et les compétences
que s’accordaient les médecins interrogés d’'une part, et la réalité du terrain d’autre
part. Cela était vrai notamment dans I'aide a la prise de décisions collégiales sur la fin
de vie ou les médecins traitants mettaient en avant leur expertise du patient,
compétence qui n'est pas mise a profit dans le systéme de soins.

M6 : « | : Finalement sans avoir rédigé les D.A. de facon formelle tu as quand méme
le sentiment de connaitre les patients ? - M6 : Oui. Apres par contre s’il n’y a rien de
rédigé je resterais quand méme assez... Je ne serais pas affirmatif... Je dirais que
c’est mon ressenti, ou alors que oui on en parle peut-étre mais que rien n'a été

acté... ».

Les médecins de ville se disaient rarement contactés par les services concernés,
ignorant méme parfois que leur patient y était hospitalisé.

M3 : « | : Est-ce que ¢a t’est déja arrive d’étre appelé par un service de réanimation ? -
M3 : Non. Jamais un hospitalier nous a téléphoné pour nous demander un avis sur la
réanimation de qui que ce soit ... Jamais! - | : Et a contrario toi tu as appelé ? -
M3 : D’abord il faut savoir s’ils y sont ... On ne le sait pas toujours [...] Mais quand il y
a des décisions de cet ordre-1a ... jamais on nous demande notre avis ».

M9 : « Non Jamais...Je n’ai jamais été contactée par I'hépital [...] Il y a une vraie

rupture avec I'hépital. »

Les médecins ont tout de méme noté une évolution du maillage médical en ville, au
cours de leur carriere, soulageant leur exercice et améliorant la prise en charge.

M7 . «ce qui m’a permis de débloquer les choses c’est finalement un médecin
extérieur (HAD) [...] Ca m’a permis de prendre cette patiente en charge plus

sereinement ».

C. Les limites du médecin traitant

Les médecins ont malgré tout conscience des limites de leur expertise. Parmi les
médecins interrogés, un seul affirmait connaitre les volontés de fin de vie de ses

patients et la plupart avouant ne pas vraiment les connaitre.
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M5 : « | : Est-ce que tu as le sentiment de connaitre les volontés de fin de vie de tes
patients - M5 : « Non. Je n’en ai pas beaucoup abordé. »

M6 : « | : Est-ce que tu as le sentiment de connaitre les volontés de fin de vie de tes
patients ? - M6 : Non. Parce que. Directives anticipées .... Tout ¢a je ne m’y attarde

pas pour l'instant ».

V. Initiative du sujet de la mort

A. Initiative du patient

Lors des entretiens, peu d’exemples de situation ou le patient I'évoquait spontanément
ont été rapportés. La plupart des médecins ont pointé l'influence des faits divers, ou
un moment de deuil. Ces événements conduisaient parfois a la rédaction des DA.

M7 : « Quand je suis tres a l'aise avec les gens et que I'on a des discussions [...] Il
suffit qu’un patient ait entendu parler d’'un sujet a la TV et qu’il puisse venir en posant
des questions [...] »

M5 :« Le seul cas de figure dont je me souviens ou le patient a abordé spontanément

le sujet c’est le patient phobique de la maladie. »

B. Initiative du médecin

Lors des entretiens, plusieurs médecins ont affirmé qu’il était du devoir du médecin
traitant, plus qu’un autre acteur de soin, d’engager ce type de conversation.

M1 : « | : Est-ce que vous diriez que c’est le role du médecin traitant d’aborder ce genre
de consultation ou y aurait-il d’autres soignants mieux placés ? - M1 : Non je pense

que c’est surtout au medecin traitant ! »

Quelgues médecins ont profité de moments de vie charnieres pour aborder ce sujet
délicat.

M7 : « Moi c’est une question que jaime bien aborder avant. |l est facile pour moi de
I'aborder quand les gens rentrent en maison de retraite [...] on parle de perte

d'autonomie et de dépendance ».
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Finalement les médecins n’abordaient que rarement la question de front, de peur de
choquer les patients. lls semblaient privilégier une attitude d’écoute, en laissant la
possibilité aux patients de s’exprimer s'ils le souhaitaient.

M6 : « | : Tu aurais peur de forcer... de brusquer le patient ? - M6 : Oui oui oui... Sans
brusquer bien sir la personne mais en lui faisant comprendre que ce sont des choses

dont il faut parler ... Voila je suis prét a en parler ».

Certains médecins ont abordé le sujet de la mort pour faire adhérer le patient au soin,
comme une menace.

M10 : « javoue que pour essayer de convaincre des personnes qui étaient un peu
réticentes au vaccin, je leur ai expliqué que mes patients agés en fait étaient décédes.

Carrément leur dire qu’ils risquent de mourir s’ils ne le font pas. »

Finalement ce théme est rarement anticipé avant I'arrivée d’une pathologie.
M9 : « C’est vraiment des sujets que j'aborde une fois que la problématique est la sans

trop de difficultés mais je me rends compte que je ne l'anticipe pas. »

C. Imposé par la maladie

Plus qu’un choix de la part du médecin, le theme de la mort et de la fin de vie s'imposait
en consultation a I'arrivée de maladies graves.

M2 : « J'ai rarement provoqué la discussion sur la mort en fait. [...] elle vient chaque
fois par contre au moment ou la pathologie, la maladie, oblige la personne a rester a
domicile et c’est moi qui la suit en cas de pathologie grave ».

M8 : « En fait je I'aborde quand la situation que I'on traverse avec le patient me fait

penser que l'issue est assez proche heu. »

D. Freins a l'initiative
I a été mis en évidence plusieurs freins a linitiative du sujet de la mort.
En premier vient la difficulté de trouver le bon moment. Plusieurs médecins ont avancé
l'idée d’'un « mauvais timing », soit parce que le patient était en deuil, soit parce qu'il
était en bonne santé, ou bien parce que son état de santé était trop mauvais.
M3 : « | : Est-ce que des fois tu tes retenu d’en parler ? - M3 : Oui c’est arrivé soit

parce que heu... soit parce que la maladie allait tellement vite qu’'on se retrouvait
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immédiatement dans une situation dramatique et ¢ca devenait compliqué de parler a
quelqu’un qui a déja une idée de la mort .»

M4 : « Quand le patient vient te voir en consultation c’est jamais... Pour une angine...
Tu ne leur proposes pas les directives anticipées, c’est sUr .... Ca ne fait pas partie du
questionnaire de base du médecin généraliste. »

M10 : « J'ose pas forcément aborder la question sur une personne qui avait un cancer

en fin de vie par exemple ».

Cette quéte du bon moment étaitt dans le discours des médecins intimement liée a la
peur de choquer, et aux craintes des réactions des patients.

M4 : « Ca fait pas partie du questionnaire patient ... alors. Personne de confiance ??
Si vous étes en mort cérébrale ?? C’est un peu dur »

M10 : « lls ont peut-étre pas envie d’y penser ou peut-étre ils y pensent tout le temps

et du coup ils n‘ont pas envie d’en parler ».

Un seul médecin a avance l'idée qu’une trop grande charge émotionnelle lors de ces
conversations pouvait étre vécue comme un obstacle.

M7 : « Oui. Oui Je pense que selon comment on est nous déja... sans parler des
émotions des patients il y a des jours ou il y a des sujets qu’'on n’a pas envie d’aborder.
De la méme fagon que les anxieux des fois on n’a pas envie de les prendre en charge
parfois c’est compliqué ou quand on vit des choses similaires. Oui je pense qu’il y a
une charge émotionnelle et qu'il faut étre prét a le faire [...] Apres de temps en temps
le blocage peut venir de moi parce qu’on dit qu'il ne faut pas s’identifier de ci dela mais

il y a des moments quand méme ou la charge émotionnelle rentre en jeu ».

Un médecin a dit qu’il ne voudrait pas qu’on lui en parle a la place du patient.
M10 : « Je ne pense pas que ce soit notre rble de I'imposer a quelqu’un qui ne voudrait
peut-étre pas y penser par protection ... qui mettrait ¢ga un peu a distance moi

Jaurais pas envie ».

Des médecins ont mis en avant la contrainte de temps, avec l'idée qu’un sujet aussi
personnel que la mort ne pouvait étre abordé rapidement.

M5 : « Je ne sais pas sile médecin a le temps ou s'il y pense a chaque fois, c’est plus
compliqué. Il faudrait probablement plus d’informations, plus de temps. »

M9 : « Une consultation ¢a dure 20 minutes en fait c’est pas possible ! »
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VI. Consultation sur la mort

A. Intérét / Objectif

L’'un des premiers objectifs mis en avant par les médecins lors des consultations
abordant le theme de la mort et de la fin de vie, était 'accompagnement et le soutien
des patients et de leur famille.

M 4 : « Mais ils se retournent vers toi les gens. Le spécialiste c’est pour régler des
problemes plus spécifiques machin. Mais apres ils se tournent vers toi avec leurs
questions. .... Comment ¢a se passe quand il va mourir. »

M8 : « Mais sil'on n’accepte pas, on découle tout doucement vers le deuil pathologique
et c’est la ou on consulte. C’est quand la situation ... Le décés n’est pas accepté qu’on

nous consulte et qu’on vient nous en parler. »

Le médecin tenait a se rendre disponible.
M2 : « Les sujets que j'aime... Sije parle de tout ¢ca avec eux c’est pour essayer
d’établir un climat de confiance... Enlever les angoisses... Dire qu’il y a des choses

possibles a faire. »

De fait, le médecin restant limité dans les réponses qu’il pourrait apporter a ses
patients en fin de vie, se cantonnait a des solutions techniques.

M10 : « Mais c’est vrai qu'on n’a pas parlé réellement de ce que cela impliquait ... de
ce que s'il y avait quelque chose apres la mort. On n’en n’a pas vraiment parlé quoi...

On a plus parlé de son confort autour de sa fin de vie. »

Un autre intérét mis en avant par la plupart des médecins était d’anticiper la fin de vie
et de préparer le devenir tant sur le plan médical que sur le plan administratif.

M1 : « Dans quelles circonstances précisément il faut en parler sans que le patient ne
veuille en parler.... Ca ... Il y a trés peu de cas de figure ou il est nécessaire de le faire
en tant que médecin. En cas ou les héritiers insistent pour aborder le sujet devant une

échéance fatale et qu'il faut régler des problemes matériels par rapport a cela ».

Pour les médecins de famille qui suivent plusieurs générations de patients, aborder le

théme de la mort en consultation a permis de préparer au mieux une famille au deuil.
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Ainsi il prenait en charge simultanément le patient mourant et la famille dont il est aussi
le médecin traitant.
M8 : « quand on sait que le tableau clinique est particulierement préoccupant je

I'annonce comme tel au patient et a la famille surtout. Je ne vais pas cacher

B. Une consultation finalement peu pertinente

Alors gu’initialement, l'intégralité des médecins interrogés s’accordait pour dire qu’il
était utile d’aborder le théme de la mort en consultation de médecine générale, la suite

du discours était plus nuanceée.

On voit rapidement dans le discours qu’a part quelques consultations qui servent
d'exemples, le théeme de la mort était rarement abordé.

M10 : « Non, je ne connais pas leur volonté de fin de vie ... parce que justement je
n’en parle pas assez et ne leur demande pas ... A part cette dame, dont on parlait tout

a l'heure. »

C’était notamment le cas aupres des patients jugés en bonne santé, ou ne présentant
pas de maladie |étale a court terme.

M4 : « Ce n’est pas un sujet qui est abordé qui euh ... ou qui nécessite d’étre abordé.
Apres quand ils viennent d’apprendre qu’ils ont une certaine maladie et que derriere il
faut préparer certaines choses ou sinon si je suis en bonne santé je ne vois pas

spécialement l'intérét. »

Ne pas aborder le sujet de la mort en consultation pouvait se justifier par le fait que ce
théme était percu comme étant hors du champ des compétences du médecin.

M8 : « Oui je me retrouve souvent dans certaines situations ou je n’ai pas la réponse.
J’estime qu’on ne peut pas avoir la réponse a tout. [...] moi je pense qu’a certaines
questions je n’aurai pas la réponse ».

M9 : « Je ne vois pas trop en quoi ¢ca me regarde et puis je vois pas dans quelle

situation en fait je pourrai 'aborder comme ¢a dans un contexte ou tout va bien. »

En partie parce qu’anticiper la mort était surtout vu comme une contrainte

administrative.
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M9 : « Aprés chacun a ses représentations mais je trouve que l'anticipation de la
problématique de la mort est une anticipation tres logistique. C’est-a-dire que on
envisage si on va se faire incinérer ou enterrer, combien ¢a va codter, I'assurance

vie...»

La rédaction des directives anticipées n'apparaissait pas non plus comme une
motivation suffisante pour aborder le théme de la fin de vie. Cet outil ne semblait pas
pertinent pour le médecin traitant. Soit il restait consigné ad vitam aeternam dans le
dossier sans que le secteur hospitalier ne le sollicite, soit il n"apportait pas d’information
utile au médecin traitant pour sa prise en charge.

« M6 : J'ai des patients qui sont venus avec leurs directives anticipées mais sans que
Je leur demande... Tres bien ... Jai pris ... notifié on les a gardées dans le dossier. -
| : Et ca n‘a pas amené une discussion autour de la fin de vie ? — M6 : Heu si
rapidement ... Mais bon. Voila. - |: ¢a t’a apporté quelque chose, ¢a t'a surpris ? -
M6 : Non pas de .... Rien de surprenant non. »

M4 : « C’est pas fait d’une fagon officielle en fait [...] est ce qu'il y a écrit quelque
part.... bah non il n'y a pas écrit quelque part [...] En fait en ville I'approche est
différente On connait les gens ! ».

M3 : « Oui mais s'ils arrivent a 'hdpital sans que I'on sache ils n’ont pas leurs directives
anticipées sur eux. Je me souviens d'un patient qui les avait déposés aussi, c’était un
militaire... effectivement il I'avait dit a tout le monde et ils se sont acharnés. Mais pour
les autres les directives sont toujours dans le dossier ! — | : Et 'hépital n’y a pas eu
acces ? — M3 lls ne l'ont pas ! ».

M8 : « Je ne sais pas si jai besoin ou pas besoin de cette information pour soigner
mes patients. Jusqu'a maintenant ca ne m’'a pas dérangé de ne pas savoir ce qu’ils

avaient projeté pour eux méme pour leur fin de vie. »

De plus, certains médecins doutaient des compétences du patient pour remplir de
facon fiable ce document. Remettant en cause la possibilité méme d’anticipation de la
fin de vie.

M1 : « Tant que les gens ne sont pas dans une situation de maladie ils ne savent pas
comment ils peuvent réagir. A quelqu’un qui est en bonne santé et convaincu qu’il ne
voudrait pas faire ¢a ou ¢a... eh ben non... une fois que ¢a lui arrive et qu’il est malade
c’est la qu'il faut voir qu’elle est sa décision et qu’elle est sa réaction »
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M9 : « C’est présomptueux de penser qu’a 'approche de la mort on a une idée déja
quand on est vivant de ce que ¢a va étre. Je pense qu’on est incapable de savoir

comment on réagira [...] ».

Les progrés fulgurants de la médecine étaient pergcus comme difficiles a anticiper,
rendant les DA impossibles a prévoir sur plusieurs années.

M9 : « Tu ne peux pas anticiper les progrés de la science ... »

Pour un médecin, cet outil n’avait pas vocation a aider les patients mais plutét le corps
médical.

M9 : « Ces directives anticipées ¢ca donne bonne conscience au médecin qui arréte les
soins pour éviter un procés [...] c’est toujours fait avec le maximum de bienveillance
quand tu accompagnes quelqu’un en fin de vie donc pas sdr que ce soit si utile que ¢a

pour les patients ».

Tous ces doutes font que les justifications de cet outil n’étaient pas bien comprises de
certains médecins.

M2 : « Oui. Moi .... Les directives anticipées je n’ai pas des idées trés nettes ... Ce
sont des personnes qui me remettent des lettres manuscrites, des choses qu’ils me

disent de garder de fagon a ce que je puisse les donner mais bon... ».

VIl. Vécu des consultations

A. Difficultés rencontrées

Les premiéres difficultés mises en avant par les médecins lors des consultations
abordant le théeme de la mort, dépendraient des spécificités du patient et de

I'entourage.

En effet certains médecins questionnaient la pertinence d’aborder les volontés de fin
de vie avec un patient présentant des troubles cognitifs, notamment en EHPAD.

M7 . « Avec les patients directement en maison de retraite c’est beaucoup plus
compliqué parce que ce sont des gens qui perdent un peu pied, et on a I'impression
de les agacer un petit peu .... lls perdent déja leur autonomie alors leur mettre ce sujet

sur la table c’est compliqué ».
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M10 : « Si ce sont des gens qui ne sont pas facilement accessibles a un raisonnement,
par exemple des troubles cognitifs, et qui ne se projettent pas, c’est pas la peine de

leur imposer la chose. »

Pour d’autres médecins, le fait que le patient soit jeune rendait la discussion plus
difficile.

M3 : « On essaie d’en parler ...On tend des perches... Ca saisit ¢a saisit pas. Avec les
personnes agées c’est plus facile, ils sont plus réalistes mais quand c’est des jeunes...

Ouais quand c’est des jeunes c’est compliqué ».

Les différences de cultures et de croyances étaient d’autant plus déterminantes dans
ces consultations a forte valence émotionnelle.

M7 : « On avait la morphine et I'Hypnovel a la maison, mais au moment de mettre ¢a
a été tres compliqué parce que c’était une famille avec beaucoup de croyances [...] ce
qui m’a permis de débloquer les choses c’est finalement un médecin extérieur avec
lequel je travaillais qui est venu et qui a été beaucoup plus brut de décoffrage que moi

parce que a force de mettre les formes des fois on s’y perd un peu ... »

Les difficultés dont parlaient les médecins viennent aussi du contexte médical. Pour
certains, les consultations sur la mort étaient plus difficiles si la maladie et la fin de vie
s’inscrivaient dans un temps long.

M4 : « Quand ils ont une maladie et une maladie cancéreuse classique qui est en train
de s’aggraver c’est plus ... c’est plus délicat ... Aprés quand c’est brutal t'as pas le
temps spécialement d’en parler. Tu en parles plutét avec l'entourage et quand c’est

des fins de vie que tu as le temps d’accompagner c’est beaucoup plus confortable ».

La pathologie elle-méme avait son importance dans la facon dont le médecin abordait
le sujet, en partie parce toutes les morts ne se valent pas ; il planait parfois un
sentiment de culpabilité.

M7 . « J'ai envie de dire... ¢ca dépend lesquels aussi. Quelqu’'un qui meurt d'une
infection qui a trainé on dit toujours est ce que c’est 2 jours de trop. Jai temporisé 2
jours ...Est-ce que ca se serait passé differemment.[...] Je pense qu'il faut différencier
la mort qu’on peut prévoir ou la on arrive a préparer les gens et la mort qui va étre
beaucoup plus brutale [...] On préparera pas la famille de la méme facon [...] Parce
que nous aussi on a envie d’y croire parce ce qu’au fond il y a une cause qu’elle est

curable. »
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On percoit que les situations sont multiples et diverses. Cette singularité était d’ailleurs
exposee comme l'une des difficultés rencontrées par les médecins traitants.

M1 : « Je travaille depuis 20 ans et j’ai eu des cas de figures divers et variés. Donc il
ny a pas une facon de faire. Chacun réagit a sa maniére. »

M3 : « Quand je dis ¢a pour les fins de vie qu’on a géré il n’y en a pas tant que ¢a ...
et c’est jamais les mémes. L’expérience du précédent ...avant qu'il y ait le méme il

s’écoule 10 ans (rire) »

La spécificité de chaque situation et de chaque patient empéchait le médecin de
protocoliser ou de ritualiser sa prise en charge. Beaucoup avancaient le fait d’avoir du
mal a concevoir une consultation dédiée.

M6 : « | : ¢a aiderait qu'il y ait une cotation dédiée ? - M6 : C’est pas évident ... ¢ca
pourrait. Mais apres... c’est souvent quelque chose qui dévie un petit peu d’un motif
autre [...] ce qui est difficile c’est a programmer ... C’est souvent quelque chose qui

n’est pas organise [...] ce sont des choses qui viennent un petit peu spontanément. »

Dans un second temps, c’est la charge émotionnelle de ces consultations qui a été
abordée.

M2 : « une relation qui peut devenir trés proche et quelques fois la difficulté et la
distanciation a garder [...] La difficulté vient justement pour moi en tous cas de

I'implication... {silence} a ne pas l'avoir trop euh... forte ».

L’ancrage local du médecin généraliste dans la vie quotidienne des gens rendait
poreuse la barriére entre vie professionnelle et vie privée.

M4 : « J'ai été amenée a faire la fin de vie d’une professeure et c’était compliqué, ca a
été du vous ... du tu... Je m’en sortais plus... C’était un peu sportif et ca m’a

beaucoup touchée. »

Dans le discours des médecins c’était le patient qui semblait a I'origine des émotions
ressenties. S'il les gérait bien, le médecin semblait plus a l'aise.

M8 : « Sij’ai en face de moi une personne qui ne I'entend pas et ne s’y prépare pas et
regois ¢a comme un choc en pleine figure. Ca risque effectivement d’étre tres difficile

a gérer et de me secouer un peu. »

Parfois cette trop grande charge émotionnelle pouvait aller jusqu’a biaser le jugement

ou la réponse.
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M10 : « Il y avait cette femme avec un cancer métastatique qui m’a dit « je vais mourir
docteur » pour le coup j'ai été un peu prise au dépourvu parce que ... oui c’était vrai
elle allait mourir assez rapidement. Je lui ai dit « mais non, pas tout de suite » enfin,

Jétais génée. Je n’ai pas répondu la meilleure chose ».

Malgré une présence inévitable, certains médecins ne voulaient pas imposer cette
discussion a leurs patients.

M7 : « | : Pas simple parce que ? - M7 : Parce que c’est pas la vie! Non ! Les gens
viennent et disent ... j’ai mal au coude ... j'ai besoin d’avancer de faire du bricolage
pour le plaisir on ne va pas le caser la. Vous avez déja pensé au jour ou vous ne serez
plus la. Ca fait partie de la vie mais les gens ne peuvent pas penser qu’a ¢a tout le
temps ! »

M10 : « une personne qui avait un cancer en fin de vie par exemple, sauf si elle m’en

parle parce que je ne veux pas lui imposer la discussion ».

L’outil des directives anticipées, initialement prévu pour aider a la prise de décision,
semblait apporter une difficulté supplémentaire pour certains. Le médecin percevait le
patient comme indécis et craignait les conséquences légales d’un tel document.

M2 : « Par contre il y a quelque chose qui est trés difficile, légalement parlant, c’est
que quand on écrit quelque chose ce n’est pas gravé dans le marbre. Les décisions
peuvent étre réversibles de 15 jours a 15 jours selon I’évolution de la chose. Donc on
a un formulaire ok. Et ce que je leur dis aujourd’hui en toute conscience vous me dites
que .... Pas d'acharnement, pas étre dans un fauteuil... Moi j'entends mais ...euh....
Quand on les voit dans les fauteuils, ils s’accrochent quand méme aux branches pour
y rester et ne pas aller au-dela. »

M9 : « | : L'outil D.A. ne te semble pas adapté a une personne jeune en bonne santé
parce que ... ? — M9 : Non elle ne I'est pas mais elle I'est quand méme ... Il y a déja
beaucoup de représentations et que I'aborder avec une personne jeune ¢a voudrait
dire I'aborder a chaque consultation parce qu’elles peuvent changer d’'un jour a

lautre ! »

Enfin, lisolement du médecin traitant et la nécessité de prendre parfois seul ces

décisions complexifiaient I'exercice.
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M2 : « | : Le spécialiste n’est plus la et n’intervient pas dans la fin de vie du patient ? —
M2 : Pas tout le temps, plus difficile a joindre, plus occupé. A domicile c’est nous qui

accompagnons [...] On est quand méme tout seul dans notre cabinet trés souvent. »

Parfois la communication passait mal et les différences de point de vue ne
s'accordaient pas.

M8 : « Le médecin du service hospitalier nous disait qu'il n’irait pas plus loin dans la
prise en charge [...] moi et la famille avions une vision différente des choses. Donc
... on a échangé. —1: Ton avis avait compté a ce moment-la ? — M8 : Non mon avis
n‘a pas compté malgré ce que jai pu avancer comme argument et ¢ca a été

particulierement compliqué, surtout pour la famille. »

Le témoignage d’un médecin résumait finalement assez bien une partie des difficultés
gue rencontre le généraliste lors de consultation sur la fin de vie.

« | : Gérer une fin de vie en ville c’est quelque chose qui ne te pose pas de probléme ?
— M8 : Non. ... c’est compliqué .... C’est pour ¢a ... je ne jetterai la pierre a personne.
Il'y a des attentes de la famille et des aidants qui peuvent étre complétement
disproportionnées. Nous qui les connaissons bien nous pouvons aussi avoir envie de
faire des choses qui ne sont pas forcément utiles et raisonnables pour le patient. C’est
bien de pouvoir échanger, mais ce n'est pas toujours possible. C’est compliqué la fin

de vie. »

B. Vécu positif

Enfin, sont également ressortis des vécus positifs lors de consultations sur le theme
de la mort. Nombreux sont ceux qui ont rapporté ne pas étre génés par les non-dits
dans leur prise en charge.

M1 : « | : Le fait d’éviter de parler de la mort n’a pas compliqué la consultation ? — M1
Je n'ai pas eu cette perception durant des consultations avec des gens dans des
situations compliquées — 1: C’est une consultation qui s’est déroulée plutét

simplement ? — M1 Oui ».

L’exercice en campagne a été vu par certains médecins comme facilitant la prise en

charge, de par la disponibilité qu’avait le médecin traitant pour s’occuper de fin de vie.
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M3 : « Alors je congois que le médecin de campagne c’est facile il prend sa voiture le
village est petit [...] En ville les conditions de travail ne favorisent pas forcément ce

genre de prise en charge. »

Pour une majorité de médecins le temps de consultation n’était pas pergu comme une
contrainte. En effet, pour beaucoup, I'idée de pouvoir accompagner les patients
jusqu’au bout était satisfaisante et faisait I'intérét et la beauté du métier.

M4 : « Non .... Mais je trouve c¢a intéressant de parler de la mort avec les gens et les
accompagner dans leur fin de vie moi »

M7 : « Aprés sur les fins de vie je pense que ce n’est pas un échec. Quand tout se
passe bien, c'est une réussite. Je pense qu’on peut en étre fier. Tout le monde adhére

aca. Voila ... »

Deux médecins ont mis en avant leurs croyances comme étant une aide dans les
moments difficiles.

M8 : « J’ai toujours considéré que ¢a m’a facilité les choses d’étre croyant pour la
gestion de ces situations dans le travail, de savoir que je vais faire tout mon possible
en tant que médecin pour soigner le patient, mais a un moment donné si on n’y arrive
pas et que I'heure est arrivée .... Ben. Quand on est croyant ..C’est comme ¢a... c’est

le destin, ¢ca m’allege d’un certain poids [...] ».

La religion apparaissait comme un soutien et un levier supplémentaire a utiliser auprés
des patients lorsque ceux-ci sont croyants.
M9 : « Sur la question de la mort tes quand méme trés limité puisque tu sais pas...

Donc quand les patients sont croyants, ca aide ».

Finalement on a pu constater que la pratique du médecin était intimement liée a son
histoire de vie.

M10 : « Oui depuis la naissance de ma fille, pour moi c’est un grand changement. Je
suis plus a l'écoute des patients, leurs émotions... de leurs sentiments de leurs

angoisses... Je suis beaucoup plus patiente .»
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DISCUSSION

I. Forces et limites de I’étude (24)

A. Méthodologie de I'étude

Une étude qualitative correspond a une approche subjective, cohérente avec le sujet
de I'étude. Celle-ci recueille le vécu, les ressentis, les expériences des personnes

interrogées, sans hypothese préalable.

Le recueil des données s’est fait par entretiens semi-dirigés individuels et non par
focus group car le sujet est personnel, et en discuter dans un cadre anonyme et

restreint favorise la libération de la parole.

B. Analyse des résultats

Biais d’analyse et d’interprétation : Le codage et I'analyse des entretiens est subjectif,

influencé par les croyances et hypothéses des investigateurs.

Le biais de confirmation a pu les pousser a enregistrer et traiter avec plus de facilités

les informations qui allaient dans le sens de leurs convictions.

Le fait de réaliser cette étude en binbme a permis un double codage pour réduire ces
biais.

Il a été constaté apres récupération et analyse des données que I'étude était dense en
informations et contenus. Ainsi il a été difficile d’arriver comme espéré a saturation des
données. La saturation des données semble avoir été atteinte chez les médecins mais

pas chez les patients. Des informations tres variées ont été recueillies, permettant un

contenu et des conclusions intéressants.

C. La population étudiée

Biais de sélection : I'échantillon n’est pas représentatif de la population car ce n’est
pas l'objectif d’'une telle étude, il n’y a en effet pas d’intention de généralisation des

résultats. La population sélectionnée est un panel varié et diversifie.
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Biais de recrutement : certains patients et médecins interrogés ont été sélectionnés
via le réseau social des investigateurs, puis de proches en proches. Cela a pu biaiser

les investigateurs ainsi que les interviewés.

Biais de volontariat : les personnes qui se sont portés volontaires étaient par définition

plus intéressées par le sujet.

Les patients interrogés n’ont pour la plupart que tres peu de lien avec leur MT. Alors
que les médecins interrogés ont parlé de 'accompagnement des patients en fin de vie,
cela n’a pas été possible de faire un paralléle avec les patients sur ce théeme-la. Il a
été imaginé d’interroger seulement des patients ayant une pathologie chronique, ceux
ayant un rapport plus proche avec leur médecin traitant (MT) mais I'étude par
théorisation ancrée requiert de débuter sans a priori, cela semblait donc plus adapté
de ne pas sélectionner la population selon des critéres trop étroits.

D. Les investigateurs

Biais d’intervention : cette étude étant la premiere these des investigateurs et leurs
premiers entretiens, et malgré un entrainement préalable avant de débuter les
entretiens, cet exercice tres singulier reste difficile ; ne pas couper la parole, respecter

les silences, relancer sur les sujets pertinents, ne pas orienter l'interviewe...

Le biais affectif: les investigateurs ont pu étre influencés par leurs émotions et

humeurs lors des entretiens.

Il a été noté par les investigateurs des erreurs lors des premiers entretiens : utilisation
de nombreuses questions fermées, par exemple, défauts que les investigateurs ont

tenté de corriger au fur et a mesure des entretiens.

Les investigateurs ont bénéficié de formations a la recherche qualitative, a la recherche
bibliographique, a I'entretien motivationnel lors de leur cursus a I'Université d’Aix-
Marseille, ainsi que des conseils de leur directrice de thése, le Dr Raphaélle Durand,

ce qui a permis d’'améliorer la qualité de leur travail.
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E. Le guide d’entretien

Il a fallu recentrer et modifier les guides d’entretiens, devant la quantité d’'informations

récoltées, pour ne se concentrer que sur les plus pertinentes pour cette étude.

F. Les entretiens

La discussion s’est parfois poursuivie hors enregistrement. Il est tres intéressant de
noter que du c6té des patients autant que du c6té des médecins, dées que le dictaphone
s’éteignait, I'échange pouvait se prolonger encore un temps, avec des informations

dites mais qui n’ont pas été enregistrées et n’ont donc pas pu étre utilisées.

Lors de ces entretiens, les personnes interrogées ont pu étre plus ou moins
consciemment influencées par notre statut de médecin. Les patients ont peut-étre
moins osé parler librement de nos confreres et les médecins ont peut-étre eu peur du

jugement d’un pair.

Les investigateurs au début de chaque entretien ont introduit I'échange comme
anonyme et expliqué lintérét d’exprimer un point de vue subijectif, sans qu’aucun

jugement ne soit porté. Cette présentation avait pour objectif de libérer la parole.

G. Le sujet de I’étude

Le biais de désirabilité sociale, celui qui pousse a vouloir se présenter sous un jour
avantageux, favorable devant autrui, a pu limiter I'étude. La mort étant un sujet
sensible, les médecins interrogés, par exemple, ont pu négliger les « manques » dans

leur pratique pour plutdt mettre 'accent sur les aspects positifs.

Le Biais d’autocomplaisance, qui pousse a s’attribuer les mérites d’'une réussite en
rejetant sur autrui les préjudices d’'un échec a pu dans les entretiens influencer les

discours des personnes interviewees.

La mort est un des principaux sujets de non-dits lors de la consultation de médecine
générale pour les médecins et pour les patients selon ces theses de 2013, 2016 et
2019 (17-20).
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Par définition, un non-dit ne s’exprime pas, ou bien avec plus de difficulté. Il est donc
probable que nos intervieweés se soient limités dans leur discours, consciemment ou
non, utilisant des mécanismes de défense. Le recueil d’'informations est donc plus
sensible, plus difficile pour une thése qui aborde ce type de sujet.
De méme les investigateurs ont aussi été victimes de ce non-dit. lls ont remarqué lors
des entretiens que l'exploration de certains sujets intimes n'a pas été poussée,

probablement de peur de choquer, de géner.

lI. Analyse des résultats

A. La bonne mort

Le médecin généraliste, ainsi que le corps médical dans son ensemble, sont
finalement souvent absents du discours des patients lorsqu’il s’agit de traiter la
guestion de la mort et de la fin de vie. En effet, celle-ci semble plus intime et méme au

sein du cercle proche, le sujet n’est que rarement abordé.

La mort décrite par les patients est souhaitée sans souffrance, ne génant personne,
idéalement dans le sommeil. Nombreux sont les patients souhaitant partir « d’un seul
coup » (P7). On retrouve une description de cette « Bonne mort » dans la littérature,
décrite par Kibler-Ross, psychiatre dans les années 1960 (25). Pour elle, la bonne
mort n’est accessible que si on traverse les 5 étapes du deuil : déni, colére,
marchandage, dépression puis I'acceptation, indispensable a une fin de vie paisible.
Elle met en avant les notions de contréle, d’autonomie, de confort, le souhait de réduire
le fardeau imposé aux proches, d’étre une personne a part entiére jusqu’a la fin.
Il y a une « bonne » et une « mauvaise » mort, il y a des « bons » et des « mauvais »

patients.

Dans cette mort fantasmée, l'intervention du meédecin est de fait vécue comme un
echec. La surmédicalisation est incompatible avec la bonne mort, devant le souhait
d’'une mort naturelle. On voit dans les résultats que cette attente de la bonne mort est
aussi présente dans l'inconscient des meédecins puisqu’ils parlent de certaines morts
comme eévitables : la mort est plus attendue chez une personne agée que chez un
jeune, elle est plus acceptable chez quelqu’un d’amoindri que chez une personne en

pleine forme. Les soignants sont pris dans un paradoxe entre cette mort utopique et
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'expérience de la fin de vie de leurs patients, qui en comparaison est inévitablement

vécue comme un échec.

Dans cette quéte de la bonne mort, la médecine peut intervenir sous 2 formes : les
soins palliatifs ou I'euthanasie. Et cela est constaté dans les résultats, ou nombreux
sont les patients qui ont évoqué I'euthanasie et le suicide assisté. Alors que la question

n’était pas incluse dans le guide d’entretien, elle a été abordée a plusieurs reprises.

On retrouve une fois de plus cette idée de reprendre le contrble sur sa fin de vie. On
cherche en la médecine une aide pour satisfaire ce besoin de contréle. Certains
patients trouvent qu’'une fin de vie qui s’éternise, ou I'on devient dépendant, en

EHPAD, entache d’une certaine maniére le reste de la vie vécue.

Ces questionnements viennent dans I'ére des soins palliatifs, des lois Leonetti et
Claeys Leonetti (26) entourant la fin de vie et autorisant la sédation profonde et
continue maintenue jusqu’au décés. Une loi dont 68% des Frangais ignorent pourtant
le contenu en 2012 (27).

Une étude quantitative de 2014 (28) cherche a comprendre les demandes
d’euthanasie chez les patients de soins palliatifs. 2% des patients ont exprimé une
demande d’euthanasie. Les raisons évoquées étaient la crainte d'une perte
d’autonomie due a Ila dégradation des fonctions cognitives et neuro-
comportementales, mais aussi la crainte d’'une douleur jugée insupportable. Les
patients expriment, pour justifier leur choix, un sentiment d’indignité, d’étre un poids
pour les proches. L’envie d’éviter une fin de vie pénible dans une vie déja pleinement

vécue et qui peut donc s'arréter la.

Ainsi que retrouvé dans les résultats, la question n’est plus tant de savoir ce qu'il y a

apres la mort mais comment est-ce qu’on va mourir.

La question de l'euthanasie est intéressante d'un point de vue sociologique, pour
mieux comprendre le rapport de l'individu a la mort, sa crainte de perte d’autonomie,

de souffrir. Mais aussi ses attentes vis-a-vis de la médecine.

Il existe pour les patients un désir d’abréger les souffrances — psychiques, physiques,
existentielles et sociales (26) - mais existe-t-il a travers cette question un désir de

mort ?
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Les patients y associent aussi un sens: ne pas étre un poids, mettre fin aux
souffrances, choisir sa mort, toujours dans cette idée de quéte de la « bonne mort ».
Cette demande de héater la mort semble méme paradoxalement parfois un souhait
d’étre aidé a vivre : en contrélant au mieux la douleur, améliorant le confort de la fin de

vie par exemple.

Dans notre étude, médecins comme patients nous disent assez peu parler de la mort
en consultation. On voit que le sujet reste malgré tout présent a I'esprit de chacun et
malgré des différences socioculturelles importantes, on retrouve des attentes et des

inquiétudes communes a tous.

Face aux questionnements des patients, le médecin traitant n’apparait pas comme un

interlocuteur privilégié. Il pourrait pourtant étre une aide, apporter quelques réponses.

C’est dans ce souci d’accéder a « la bonne mort », et de mettre le theme de la fin de
vie au cceur du questionnement médical qu’ont été pensées les directives anticipées.
Faute de pouvoir choisir ou et quand, il est désormais demandé aux patients d’anticiper
la fin de vie et d’en faire une trace écrite. Le médecin généraliste devrait quant a lui

aider ses patients dans ce processus de réflexion.

B. Anticiper la fin de vie : les directives anticipées

L’idée d’anticiper la fin de vie apparait dans le discours des patients et des médecins

comme une motivation a aborder ce theme en consultation.

Les médecins se sentent utiles en agissant, avec les soins palliatifs a domicile, en
soutien des familles endeuillées. Cependant on voit qu’ils se retrouvent vite limités
dans cet exercice. llIs ne trouvent que peu leur place dans la gestion administrative de
la mort, leur formation portant essentiellement sur la médecine curative. Le c6té
inévitable de la mort leur apparait comme hors de leur domaine de compétence. Dans

ce contexte, ils questionnent 'intérét d’'une consultation anticipant la mort du patient.

Du c6té des patients, on anticipe la fin de vie essentiellement avec ses proches, dans
un souci de transmission, d’héritage, d’enterrement... Mais dans toutes ces
problématiques, le médecin traitant n’a pas vraiment de carte a jouer.
Finalement, en population générale, du c6té médecin comme du c6té patient, rares
sont les consultations ou le théme de la mort a été abordé.
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Pourtant, patients comme médecins se rejoignent pour dire que la rédaction des
directives anticipées est une raison légitime d’aborder le théme de la fin de vie. Les
deux parties sont conscientes de l'intérét des directives anticipées pour garder son
autonomie a la fin de sa vie et réaffirmer 'importance du respect des choix du patient.
Elles sont vues comme une aide a la prise de décision médicale et déresponsabilisent
les proches d’'une décision difficile. Alors que chacun des protagonistes se dit prét a la
discussion, le taux de rédaction des directives anticipées reste faible. Les médecins
traitants ne les ont pas intégrées a leur pratique et les patients ne sont pas

demandeurs.

Lorsqu’on approfondit le discours, on constate que les craintes sont nombreuses quant

a la rédaction des D.A.

On retrouve, dans notre étude ainsi que dans la littérature (29), I'idée que la rédaction
des D.A. peut rompre I'alliance thérapeutique dés lors qu’elle est imposée au patient,
(par exemple pour le patient 8 lors de son entrée en institution). Avec l'idée que les
D.A. sont la pour déresponsabiliser I'équipe soignante. L'obligation de les rédiger pour
intégrer de nombreux établissements de soin ne semble donc pas adaptée. En effet,
l'imposer au mauvais moment peut avoir des effets déléteres comme mettre le patient
face a sa propre finitude (29). L’écrit ne peut pas remplacer la transmission orale et
'accompagnement a la rédaction. Cela est nécessaire et indispensable pour un sujet
aussi important dont la rédaction est anxiogéne et peut sembler tres définitif et

impersonnel pour le patient.

Depuis l'actualisation de la loi de bioéthique de 2016, les DA sont devenues
opposables a I'équipe médicale, dans un souci de respect de I'autonomie du patient.
Cette nouvelle modalité demande au patient d’étre son propre soignant et de faire
preuve de discernement et de recul sur I'état de sa maladie. Mais sollicitée trop
tardivement dans la maladie, la rédaction des D.A. peut avoir I'effet inverse. Cette
étude (30) montre qu’elle serait contre-productive chez les patients émotionnellement
submergés par 'annonce d’'une pathologie grave. Les angoisses provoquées par la
perspective de fin de vie se traduiraient par une plus forte demande de « soins
agressifs ». Cette peur est tres présente chez les médecins interrogés : « On en a vu

qui s’accrochaient aux branches a la fin de leur vie » (M2).
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C’est pour cela que certains soignants repoussent le moment d’une telle discussion. I
est important de garder a I'esprit que certains patients, notamment dans notre étude,
souhaitent se soustraire & tout savoir sur la fin de vie au risque de précipiter une mort
psychique qui viendrait précéder une mort physique. Les mécanismes de négations
de la mort sont utiles a certains patients pour canaliser I'angoisse causée par la

maladie grave.

N. Sarthou-Lajus synthétise cette idée ainsi: « dans certaines circonstances,
l'injonction a l'autonomie apparait comme un poids inapproprié et non comme une
libération. Le patient en fin de vie s’en remet aux médecins, au monde médical, a celui
qui « sait ». Et il a surtout besoin de la relation a I'autre pour trouver du sens a ce qu'il

vit. »

Mais alors si chez certains patients, aborder le sujet trop tardivement est nocif, la
solution pourrait étre d’en parler plus précocement. Dans ce cas-la non plus la solution
n’est pas parfaite. Parmi les médecins et les patients interrogés, nombreux sont ceux
qui mettent en avant les difficultés psychologiques voire I'impossibilité pour certains de

se projeter dans la maladie pour la rédaction des DA.

Cette idée que 'lhomme ne peut imaginer sa propre mort a été mise en avant depuis

longtemps en psychologie clinique et en philosophie (29,31,32) .

Plus récemment, la recherche en neuro-imagerie semble avoir mis en évidence un
blocage au niveau neuronal quant a la projection de sa propre mort (33). Cette étude
aurait mis en évidence une diminution de I'activité insulaire chez des sujets exposés a
I'idée de leur propre mort. Cette diminution de I'activité insulaire n’est pas retrouvée
lorsqu’on les expose a I'idée de la mort d’autrui. Les auteurs nous disent que l'insula
est considérée comme le centre intéroceptif du cerveau. lls en concluent qu'il existe
un mécanisme neurologique et cognitif pouvant expliquer que ’'homme vit dans le déni
de sa propre mort. Cette étude reste expérimentale et ne permet en aucun cas de
conclure que ce mécanisme de défense psychologique est le fruit d’'une sélection
naturelle positive, ou qu’il résulte d’'une construction sociale d’une phobie de la mort.
Cette difficulté de projection avait déja éeté mise en évidence dans le guide
meéthodologique de l'usage des DA de la HAS (34) citant Fagerlin et Schneider,

philosophes allemands : « il est difficile d’énoncer des préférences pour un futur non
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spécifiable en étant confronté a des maladies non identifiables pour lesquelles les

traitements ne sont pas prédictibles ».

Le propos est a nuancer car cette étude (35) trouve une corrélation entre la précocité
d’'une discussion sur la fin de vie et la diminution des traitements agressifs lors des

derniéres semaines de vie.

Trouver le bon timing pour proposer la rédaction des directives anticipées n’est
donc pas facile 'HAS avait anticipé ces difficultés et propose d’aborder ou de réviser
les DA (34) :

- chez les patients atteints de SLA, SEP, cancers dont le pronostic vital est engage,
insuffisance rénale, la planification anticipée des soins qui inclut les directives
anticipées doit étre abordée le plus tét possible et rediscuter régulierement tout au long

de I'évolution de la maladie.

- chez les patients souffrant de maladies chroniques dont I'évolution est imprévisible,
ponctuée d’événements aigus (BPCO, Insuffisance cardiaque...) le sujet de la fin de

vie et des directives anticipées doivent étre abordées « quand c’est approprié ».

- chez les patients souffrant de démence, maladie d’Alzheimer et maladies
apparentées, la question des directives anticipées doit étre abordée avant que le

patient n’ait une altération trop importante des fonctions cognitives.

Alors que le but initial des directives anticipées était de recueillir la parole du malade
sans que cela ne soit obligatoire ou systématique, son application dans les faits semble
étre contre-productive et incomprise des patients et des médecins généralistes. Ces
derniers semblent lui préférer une discussion qui émergerait au fil des consultations

sans étre imposeée, en fonction de la relation établie entre le MT et son patient.

J. Reny, psychologue clinicienne au sein d’une équipe mobile de soins palliatifs
(EMSP), rappelle dans un article publié dans la revue internationale de soins palliatifs
(29) 'importance de la discussion qui permet de mettre en perspective ses idées et de
penser 'impensable, contrairement a I'écrit qui lui, fige les idées. Cela demande aux
praticiens des compétences en communication pour surmonter la barriere

psychologique présente lors de ces discussions anticipées, et donc un apprentissage.

Suite a de nombreux travaux, il existe une véritable méthodologie pour aborder cette

problématique (36) (37). Paul R. Helft parle de I'importance du maintien de l'incertitude
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comme condition nécessaire pour nouer le dialogue, en s’inspirant du principe «

espérer le meilleur, se préparer au pire ».

On souligne donc la nécessité d’'une formation en communication pour apprendre a

gérer la charge émotionnelle et rendre I'échange constructif.

Il est intéressant de noter le contraste entre les médecins et les patients interrogeés.
Les médecins ont en priorité mis en avant les « défauts », coté patient, les génant pour
aborder le sujet de la mort, a savoir : patient trop jeune, trop vieux, trop malade, état
cognitif trop altéré, relation trop intime ou pas assez... Les patients quant a eux se

sont dit préts a en parler avec leur médecin s’il abordait le sujet.

On peut voir dans ce paradoxe un transfert du médecin sur le patient de ses propres
peurs et craintes. En effet, peu de médecins ont souligné la charge émotionnelle de
ces consultations. Il apparait pour de nombreux psychologues (38,39) que le médecin
ne peut aborder la mort sans projeter ses propres craintes de facon plus ou moins
consciente. On peut voir cette fagcon d'accabler les patients comme un mécanisme de
défense ou le patient est considéré comme le mauvais objet, responsable des
difficultés que rencontre le médecin. Premiére étape d’'un mécanisme de défense
transfert contre transfert. D. Winnicott décrit cela dés 1969 « quel que soit 'amour pour
ses patients, il [le thérapeute] ne peut éviter de les hair et de les craindre, et mieux il

le sait, moins il laissera la haine et la crainte déterminer ce qu’il fait a ses malades. ».

C. Les émotions

La relation médecin-patient est décrite par les patients et les médecins comme une
relation de confiance. Mais trouver la juste distance, le juste degré d’intimité est parfois
difficile. Cela semble étre plus le réle du médecin de s’adapter a son patient pour
trouver ce bon équilibre, méme si certains patients surprennent en se remettant en

guestion dans cette relation.

En comparant les résultats des médecins et des patients, I'expression des émotions
difféere. On voit que spontanément, les médecins se placent dans un rapport
professionnel, maintenant plus ou moins consciemment, une distance vis-a-vis de
'angoisse que peut représenter la mort. Alors que les patients semblent témoigner

plus spontanément d’'une honnéteté vis-a-vis de leurs émotions.
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Et pourtant, chaque interaction est sous-tendue par l'affectivité, cela inclut donc la

relation médecin-patient.

Le médecin voit ses émotions de maniere négative, comme génant sa prise en charge
objective. Il a tendance a ignorer son état émotionnel et semble préférer maintenir une
certaine neutralité émotionnelle dans son travail pour performer, ne maitrisant pas
aussi bien les compétences relationnelles que les connaissances médicales. Or, il sort
de sa zone de confort lors d‘une consultation sur la mort et la fin de vie. On retrouve
une importante charge émotionnelle et organisationnelle (40) liée a cette prise en
charge. Des émotions fortes, intenses de remise en question, d’angoisse, d’inquiétude
mais aussi des émotions positives, en terme de développement personnel par

exemple.

Selon une étude qualitative de 2017 (41), 'un des premiers sujets abordés quand on
demande a un médecin de parler d'un moment d’émotions fortes vécu est une situation

d’accompagnement a la fin de vie.

Une étude quantitative de 2020 (42) révele que 76% des médecins généralistes
interrogés vivent difficilement le décés d’un patient, 29% ont besoin d’aide a ce
moment-la. Mais il n'existe que trés peu de structures dédiées. Ainsi, un tiers des
meédecins constatent un retentissement sur leur quotidien, pouvant méme aller jusqu’a

la consommation de psychotropes ou drogues.

Car contrairement aux médecins hospitaliers, les MT sont plus intimement liés a leurs
patients. Cette proximité les rend également plus vulnérables aux sentiments de perte
de leurs patients (43). Leur isolement dans la prise en charge des patients complique

la phase de deuil qui peut en découler, en I'absence de « refuge émotionnel ».

En effet, les consultations de fin de vie sont associées a de nombreux sentiments
négatifs, allant de la tristesse a I'impuissance en passant par I'angoisse, mais aussi a

des sentiments positifs comme le soulagement, la délivrance (44).

A ce moment-la, comme le dit Pierre le Coz, « Le médecin n’est plus sollicité sur son

savoir-faire mais sur son savoir-étre » (45).

Des situations difficiles a gérer pour un médecin qui considere qu’il se doit de rester
professionnel et garder une certaine distance. Des difficultés accentuées par

l'isolement, la peur du jugement des pairs, le culte de la performance. Certains
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médecins les acceptent de maniére plus positive alors que d’autres les refoulent,

refusant de les laisser influencer leurs décisions et leur exercice de la médecine.

Face a ces difficultés, le meédecin dispose de plusieurs ressources :

- Son expérience, il apprend de ses erreurs.

- Le réseau de soins palliatifs qui est décrit comme un bon soutien pour lutter contre

I'isolement du MT.

- Au niveau personnel, le médecin s’aide quelquefois du soutien de ses proches et de

son entourage.

Comme souligné par les médecins dans les résultats, mais aussi décrit dans des
études précédentes, pratiguement aucune formation a la gestion des émotions et aux
compétences relationnelles n’est mise en place pour les médecins. Cela favorise donc
'échec dans cette tache, source majeure de frustration, d’insatisfaction et

d’'incompréhension de la part des médecins, mais aussi des patients.

L’apprentissage autodidacte, avec I'expérience sur le tas, ne facilite certainement pas
la communication et ne rassure pas le médecin face a une telle discussion. On retrouve

cette pression du médecin face au patient qui a besoin d’étre entouré, rassuré, épaulé.

Coté patient, cette étude de 2007 (46) montre que 2/3 des patients ont une grande
confiance en leur médecin traitant, vu comme un « conseiller », un « confident », voir

comme un « ami ».

Parfois le médecin est décrit comme un « technicien » par les patients qui sont moins

proches de leur médecin, souvent les jeunes sans pathologie chronique.

Pour améliorer la relation médecin-patient, le principal facteur semble donc étre la
longévité. Une relation qui dure dans le temps est plus appréciée des patients. En effet,
un médecin saura s’adapter au patient qu’il connait pour ajuster son langage, sa

communication et ainsi améliorer I'alliance thérapeutique.

Malgré tout, seulement une personne sur dix dit parler de ses problemes personnels
en consultation s’ils ne concernent pas directement leur santé. Si certains patients se
disent préts a en parler avec leur médecin traitant a condition que celui-ci aborde le

sujet, d’autres personnes interrogées se trouvent freinées par le manque de
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disponibilité ressenti de leur médecin et le fait qu’ils considérent que ce n’est pas de

son ressort.

Pour nuancer ces propos, cette étude de 2007 (47) affirme que 8 personnes
interrogées sur 10 ont le sentiment de pouvoir aborder un sujet intime avec leur

médecin traitant.

Cette étude plus récente de 2015 (21) aborde de maniere qualitative la discussion de
la mort en consultation vue par les patients. Comme retrouvée dans notre étude, la
revendication de leur autonomie est centrale dans le discours des patients et justifie
en grande partie leur besoin de parler de la mort. lls semblent ambivalents, préts a
laisser leur médecin avoir un réle de confident, mais ne le sollicitant pas pour cela.
Constatant que devant ces questions existentielles, le médecin parait étre un
interlocuteur privilégié s‘ils ne savent vers qui se tourner, en fait, il est trés peu sollicité.
Profiter des moments charnieres de la vie ou de certaines consultations (symptémes
psychosomatiques, demande de discussion implicite ou explicite, sensation de non-

dit, deuil) pour aborder ce sujet semble étre une des idées soulevées.

Le patient recherche donc un médecin possédant des qualités a la fois intellectuelles
et humaines. Il attend de son médecin plus de disponibilité, et critique le faible temps
d’écoute et d’attention qui lui est dédié. Mais aussi plus d’humanité, qu'il le prenne en
charge dans sa globalité et pas seulement les pathologies organiques. Finalement, les
reproches sont majoritairement sur I'aspect relationnel, et tres peu sur les
compeétences meédicales. Le patient attend de son médecin qu’il le traite comme une
personne, et non pas comme un objet a soigner. Qu’il se montre engagé, intéresse,
voire chaleureux. QU’il porte une réelle attention aux symptémes et les prennent au

sérieux. QU’il le respecte tel qu’il est, avec ses problemes personnels et son histoire.

On retrouve donc, comme dans I'étude, la notion que le médecin généraliste, malgré
la relation de confiance qu'il réussit a créer avec son patient, n’est pas le confident de
choix car ses qualités humaines ne sont pas exploitées, ni par lui-méme ni par le

patient.
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[1l. Ouverture

A. Vers une spiritualité commune

Nous avons noté dans notre étude la difficulté qu’avaient les médecins a initier une
consultation sur le théme de la fin de vie. Méme lorsque cela était abordé, le sujet reste
techniqgue ou administratif sans étre réellement plus approfondi. On voit que les
soignants trouvent qu’ils ont peu a proposer, et jugent ces problématiques en dehors
de leur champ de compétences. Nous avons constaté que les croyances religieuses
permettaient aux médecins d’aborder la question plus sereinement, tant pour gérer
leurs émotions que celles des patients. Ce soutien ne semble pas leur venir du
caractere social et communautaire de la religion au sens institutionnel mais plutdt de
son aspect spirituel. Cette idée d’inclure la spiritualité dans les soins est déja trés
présente en soins palliatifs, en majorité portée par la recherche en soins infirmiers.
Dans cette méta-étude synthétisant 19 articles de recherches qualitatives (48)
s’intéressant a la place de la spiritualité en soins palliatifs, il est précisé que 87 % des
patients considérent que la spiritualité prend une place importante a I'approche de leur
fin de vie. La spiritualité y est définie comme la recherche de sens et de but a
I'existence. Cette quéte de sens se fait a travers les relations que I'individu entretient
avec ses proches, la nature, Dieu, y compris avec lui-méme. Dans cette définition la

religion peut-étre une composante de la spiritualité, mais elle n’y est pas nécessaire.

Puisque la spiritualité s’appuie sur les interactions et le relationnel, le « soin spirituel »
y est décrit comme complémentaire des soins physiques. Il implique la présence du
soignant ; cheminer ensemble, écouter, dans une idée de partage réciproque et
d’éducation commune. Vouloir &tre une personne a part entiére jusqu’a la fin de sa vie
semble passer par le besoin d’entretenir des relations humaines intimes et vraies. On
retrouve ici les attentes d’'une bonne mort. Le soin spirituel s’attache dans ce contexte
a remettre de ’humain au sein du soin. Pour les patients de cette étude, les soignants
n‘apparaissent pas comme les interlocuteurs privilégiés pour dispenser ces soins
spirituels, en partie devant la contrainte de temps que demande cet engagement. lls
se tournent donc vers leurs proches, leur communauté religieuse... On peut
rapprocher cette idée du discours des patients de notre étude qui se plaignent du
manque de temps de leur médecin et de la vision d'un praticien s’intéressant

préférentiellement aux problémes somatiques. Cette difficulté qu’a [linstitution
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médicale a prendre en compte la souffrance dans son intégralité ne date pas d’hier. E.
Casell faisait le constat en 1982 (49) : « I'échec des médecins a comprendre la nature
de la souffrance peut entrainer une intervention médicale qui (bien que techniqguement
adéquate) non seulement ne parvienne pas a soulager la souffrance mais puisse
devenir source de souffrance en soit ». Face a ce constat, le département de soins
palliatifs de I'hopital de Perth en Australie a testé auprés de ses étudiants en 5éme
année de médecine une option d’apprentissage « Spiritualité, souffrance et guérison »
(50). Apres cet enseignement, les témoignages des étudiants rapportent une
améelioration de la compréhension de la souffrance de leur patient, une meilleure
aptitude en communication, un engagement plus fort dans leur relation médecin-
patient. lls y trouvent aussi une aide personnelle pour la gestion de leurs émotions et

du stress que peut occasionner la prise en charge d’'un patient en fin de vie.

B. Une formation en communication

« Ce que nous pensons déja connaitre, nous empéche souvent d’apprendre »

Claude Bernard.

On voit que la communication est un outil indispensable pour la gestion de la fin de
vie. Les patients sont demandeurs d’un médecin plus réceptif et les médecins
interrogés mettent en avant les carences de leur formation initiale et la difficulté de se
former soi-méme sur le terrain. Ce constat a été fait par ’'HAS qui précise dans sa note
méthodologique (34) qu’il persiste un manque de formation en communication autour
de la fin de vie et une connaissance insuffisante du dispositif des D.A. |l est ajouté qu'il

est de la responsabilité des soignants d’engager la discussion.

Cependant une formation en communication ne peut se passer d’'une formation a la
gestion de ses émotions et bien que les médecins interrogés dans cette étude
semblent moins demandeurs, on retrouve dans la littérature I'importance d’une bonne
lecture de ses eémotions et des mécanismes de défenses qui peuvent se mettre en
place (39). Il a été cité plusieurs fois par les médecins lors des entretiens la crainte des
réactions de la famille et des patients. Constat que I'on retrouve dans la littérature :
« Le médecin construit un savoir technique et scientifique trés solide sur la maladie,

mais il reste, généralement, assez éloigné du malade dont il a souvent du mal a
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appréhender les réactions » H. Brocq (38). Les mécanismes de défense mis en place
par le patient lors d’'une annonce difficile sont bien connus et déja étudiés. Mais les
mécanismes de défenses du c6té soignant, bien que connus dans la littérature,
semblent méconnus des médecins eux-mémes. Le mensonge par omission, la fuite
en avant, la rationalisation... Autant de mécanismes que I'on constate encore trop
souvent dans le discours des étudiants en médecine et des médecins plus chevronnés
lorsqu’ils sont pris en situation de stress. Il pourrait étre intéressant d’évaluer les
connaissances que les médecins ont de ces mécanismes, et de leurs applications en

pratique.

Les médecins sont conscients qu’ils ne prennent pas en compte l'intégralité de leurs
propres souffrances ni celles de leurs patients, leur formation étant principalement
axées sur la prise en charge somatique. Ce constat est si durablement ancré que les
patients eux-mémes ne sollicitent que trop peu le médecin généraliste devant une
souffrance psychique. Les médecins sont demandeurs de compléter leur formation
notamment en communication, bien conscients que cette compétence est essentielle
a la qualité de leur soin. Elle est méme prédominante dans des sujets spécifiques
comme la fin de vie, situation ou le curatif n’est plus possible et la quéte de soutien

psychique est plus importante.

On pourrait citer par exemple le processus d’empathie active, comme un guide en six
étapes a suivre pour améliorer la relation médecin-patient (51) : reconnaitre les
moments d’émotion - demander au patient ce qui se passe - nommer I'émotion - la
Iégitimer - respecter les efforts du patient pour faire face - lui offrir aide et soutien pour

le futur.

Les soins spirituels peuvent aussi étre un début de réponse a ce probleme. Encore
trop peu utilisés dans le domaine de la médecine générale, il pourrait étre intéressant
d’évaluer si une telle formation serait bénéfique pour les médecins généralistes.
Améliorer ses compétences relationnelles et spirituelles pourrait apporter une aide au
médecin généraliste, lui-méme au-dela du soin, en effet on voit que la gestion de la fin

de vie reste encore un exercice solitaire que les médecins appréhendent.

On retrouve aussi des axes de formation et d’enseignement a la communication via

les groupes Balint, les supervisions directes, les séminaires sur la communication.
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CONCLUSION

Ce travail s’inscrit dans la continuité de nombreuses autres recherches faites autour
de I'application et de la perception de la loi bioéthique de 2016. Nous avons tenté de
répondre a la question : « Quelles sont les perceptions et les attentes des médecins

généralistes et des patients a propos d’une discussion autour de la mort ?"

Patients et médecins s’accordent pour dire que ce sujet devrait &tre moins tabou, plus
facilement discuté, et se déclarent préts a en parler ouvertement et librement. Mais ce
théme n’est finalement que trés rarement abordé en consultation. Chacun semble
attendre que l'autre initie la conversation, et aucun ne semble vouloir franchir le pas
avant d’y étre obligé par la pathologie. Finalement, la plupart se questionnent sur la

pertinence et I'intérét d’anticiper une telle discussion.

Nous avons constaté que patients et médecins partagent une définition commune de
la « bonne mort ». Cette mort sans souffrance et rapide ne concerne pas les jeunes,
et se passe d’intervention médicale. On n’y retrouve donc que peu de place pour une
discussion médecin-patient. Le médecin partage cette vision, et ainsi ses interventions
vécues et anticipées sont synonymes d’échecs. L'une des rares interventions
médicales voulue par les patients est 'euthanasie, vue comme un outil pour réaffirmer

son autonomie et accéder a « la bonne mort ».

Il ressort des résultats une difficulté a se projeter dans la maladie. Cette difficulté réside
aussi dans le fait que les progres de la médecine sont peu prévisibles. Mais elle est
néanmoins aussi due a notre instabilité décisionnelle. On constate également des
barriéres psychiques et neuro-cognitives limitant la projection de sa propre mort. Bien
gue proposant une aide intéressante les D.A. ne permettent pas a elles seules de
résoudre ces problemes. Afin que leur usage soit efficace, il nécessite une

communication soignée et une importante relation.

De plus, I'importante charge émotionnelle d’un tel sujet le rend tres difficile a aborder,
autant lors d’'une consultation que lors des entretiens réalisés pour cette étude. Devant
les difficultés des patients et des médecins a accepter et gérer leurs propres émotions,
chacun met en place des mécanismes de défense et ainsi s’'instaurent de nombreux
non-dits. Le médecin est vu comme un somaticien, ses connaissances théoriques ne

sont jamais remises en question, mais le patient attend de lui une prise en charge plus
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globale et humaine. Le médecin a aussi conscience de ses limites lorsque les soins

psychiques prévalent sur les soins somatiques.

A la lumiere de ces éléments, compléter la formation en communication autour de la
fin de vie, a travers par exemple l'apprentissage de I'empathie active, semble
indispensable. Le médecin en est le premier demandeur, conscient que la relation

meédecin-patient est un outil thérapeutique puissant.

S’inspirant des soins palliatifs, il pourrait étre intéressant de proposer aux médecins
généralistes une formation en « soins spirituels » qui leur permettrait une prise en
charge plus globale de la souffrance psychique et physique de leur patient, ainsi
gu'une meilleure gestion de leurs émotions. En replagant 'humain au centre de
I'échange, ils pourraient mutuellement donner sens a la prise en charge de la fin de

vie.
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ABREVIATIONS

DA : directives anticipées
HAS : haute autorité de santé
MT : médecin traitant

FDV : fin de vie

CNSPFV : centre national des soins palliatifs et de la fin de vie
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ANNEXES

I. Guide d’entretien patients

Question brise-glace : relation médecin - patient

1. Pouvez-vous me décrire votre relation avec votre médecin généraliste ?
Relance : Quand et comment avez-vous choisi/connu votre médecin généraliste ?

Aborder le sujet de la mort et de la fin de vie en consultation

2. Comment appréhendez-vous votre mort ou celle de vos proches ?

Relance : Avez-vous déja ressenti le besoin de et de la fin de vie ? Vers qui vous

tourneriez-vous pour cela ?

3. Qu’elle est pour vous la place de votre médecin généraliste dans I’abord du

sujet de la mort ?

Relance : Est-ce plutét a lui ou vous d’aborder le sujet ? Dans quelles circonstances

? Quel intérét voyez-vous a aborder ce sujet avec lui ?
4. \Vous souvenez-vous avoir eu cette conversation avec votre médecin ?

Relance : Si non, en avez-vous déja ressenti le besoin ? En quoi votre relation avec

votre médecin influence I'abord de ce sujet ?

Les volontés concernant la fin de vie

5. Que vous évoque les directives anticipées ?

Relance : Dans quelles circonstances imaginez-vous les rédiger (maintenant ou plus

tard quand vous serez malade, seul ou avec l'aide de votre médecin traitant) ?

6. Avez-vous réfléchi a vos volontés concernant votre fin de vie ?
7. Selon vous, quelles sont les connaissances de vos proches a ce sujet ? Et de

votre médecin ?
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[I. Guide d’entretien médecins

Question brise-glace : relation médecin — patient / formation

1. Comment décririez-vous la relation médecin-patient que vous essayez
d’entretenir avec votre patientéle ? Quel degré d’intimité établissez-vous avec vos

patients et en quoi cela influence 'abord de la question de la mort ?

Aborder le sujet de la mort et la fin de vie en consultation

2. Comment abordez-vous une consultation qui parle de la mort ou de la fin de vie ?

Relance : Quels sont pour vous les particularités de cette consultation ? Quelle est
pour vous la place du médecin généraliste dans I'abord du sujet de la mort ? A qui

revient le réle d’aborder la question selon vous ?
3. Vous souvenez-vous d’une consultation ayant abordé ce sujet ?
Relance : Qui a entamé la conversation ?

4. Que ressentez-vous au moment d’aborder la question de la mort avec un patient
I?

Relance : Si expression de difficulté : « pour quelles raisons ? qu’est ce qui pourrait

VOus pousser a ne pas parler de la fin de vie avec vos patients ? »

Les volontés de fin de vie

5. Que pensez-vous savoir sur les volontés de fin de vie de vos patients ?

Relance : Si un patient n’est plus en capacité d’exprimer ses volontés, vous sentiriez-
vous capable d’aider aux prises de décisions collégiales sur sa fin de vie (sédation

profonde, soins palliatifs) ?

Les directives anticipées

6. Que pensez-vous des directives anticipées ?

Relance : En parlez-vous a vos patients ? Avez-vous déja rédige des directives
anticipées avec un patient ? Dans quel contexte ? Comment s’est passée la

consultation ?
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1. Notice d’information

« Aborder le sujet de la mort en médecine générale :
Une étude qualitative en miroir du vécu et des représentations des patients et

des médecins généralistes »

Madame, Monsieur,

Les investigateurs principaux Mme HANNEDOUCHE Agathe (interne en médecine
générale a l'université d'Aix-Marseille) et Mr KWASNY Basile (interne en médecine
générale a l'université d'Aix-Marseille), vous ont proposé de participer au protocole de
recherche intitulé : « Aborder le sujet de la mort en médecine générale : une étude
gualitative en miroir du vécu et des représentations des patients et des

médecins généralistes »

Nous vous proposons de lire attentivement cette notice d’'information qui a pour but de
répondre aux questions que vous seriez susceptible de vous poser avant de prendre
votre décision de participation. Vous pourrez durant l'essai vous adresser a

linvestigateur pour lui poser toutes les questions complémentaires.

Objectif de la recherche

Comment aborder le sujet de la mort en médecine générale. Mettre en évidence les
croyances, les ressentis, les freins, les attentes, les vécus, les connaissances que
peuvent avoir les médecins généralistes et leurs patients sur le sujet de la mort, du

deuil et de la fin de vie, dans le cadre d'une consultation en médecine générale.

Quelle est la méthodologie et comment se déroule I’expérimentation ?

Notre étude consiste a interroger des patients et des meédecins traitants a travers des
entretiens individuels a l'aide d'un guide d'entretiens que nous avons nous mémes
réalisé. Il est composé de questions ouvertes ayant pour objectif de libérer la parole
des sujets interrogés. Il se peut que ce guide évolue au cours de I'étude afin d'enrichir
les entretiens. On peut estimer la durée d'un entretien entre 15 et 45 min, en se basant
sur les quelques études précédentes ayant utilisées cette méthodologie et portant sur

ce théme.
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Quelles sont les contraintes et désagréments ?

L'un des désagréments d'une telle étude repose sur le theme abordé, qui peut selon
le vécus et les expériences de chacun raviver des souvenirs douloureux, ou générer
des angoisses. C'est pourquoi nous nous engageons a étre disponibles aupres des
sujets interrogés apres I'étude s'ils avaient des questions supplémentaires, ou les
redirigés vers des professionnels de santé compétents si la situation l'exigeait.
Cependant notre théme s'axe sur la place que vous souhaitez donner au sujet de la
mort en consultation de médecine générale et non exclusivement sur votre vécu
personnel. Ainsi la discussion ira la ou vous le souhaitez, vous pourrez interrompre
I'entretien a tout moment et vous n'avez aucune obligation de répondre a une question

si elle vous dérange.

Quels sont vos droits en tant que participant(e) a cette recherche ?

Vous pouvez refuser de participer a cette recherche sans avoir a vous justifier. De
méme, vous pouvez vous retirer a tout moment de I'essai sans justification, sans
conséquence sur la suite de votre traitement ni la qualité des soins qui vous seront

fournis. Nous vous soumettrons les résultats en feed-back si vous le souhaitez.

Anonymat des données

Durant l'entretien, il n'y aura pas de donnée directe ni indirecte d’identification
recueillie. Une table de concordance papier sera conservée pour la durée de 'enquéte
et 3 mois aprés la fin du recueil afin de vous permettre de faire valoir vos droits d’acces
et de modification de vos données personnelles. Il ne sera pas prononcé de nom
durant I'entretien ; les éventuels extraits de discours émis pouvant mener a une
identification ou a un préjudice quelconque seront masqués lors de la retranscription.
Les enregistrements seront effacés aprés I'analyse des données.
Les investigateurs principaux sont :

- Mme HANNEDOUCHE Agathe, interne en médecine générale a l'université

d'Aix-Marseille.

1. Mr KWASNY Basile, interne en médecine générale a l'université d'Aix-Marseille.
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V. Fiche de consentement

« Aborder le sujet de la mort en médecine générale :
Une étude qualitative en miroir du vécu et des représentations des patients et
des médecins généralistes »
Agathe Hannedouche / Basile Kwasny, interne en médecine générale, investigateur
principal m’a proposé de participer a la recherche intitulée : « Aborder le sujet de la
mort en médecine générale »
J’ai pris connaissance de la note d’'information m’expliquant le protocole de recherche
mentionné ci-dessus. J'ai pu poser toutes les questions que je voulais, jai regu des
réponses adaptées.
Jatteste que je suis affilié a un régime de sécurité sociale ou bénéficiaire d’un tel
régime.
J’ai noté que les données recueillies lors de cette recherche demeureront strictement

confidentielles.

J'accepte le traitement informatisé des données nominatives qui me concernent en
conformité avec Le consentement était déja inscrit dans la loi Informatique et
Libertés. Il est renforcé par le RGPD et les conditions de son recueil sont précisées.
Articles 4, 6 et 7 et considérants 42) et 43) du RGPD.
J’ai compris que je pouvais refuser de participer a cette étude sans conséquence pour
moi, et que je pourrai retirer mon consentement a tout moment (avant et en cours
d’étude) sans avoir a me justifier et sans conséquence.
Compte tenu des informations qui m’ont été transmises, jaccepte librement et
volontairement de participer a la recherche intitulée : « aborder le sujet de la mort en
médecine générale ».
Mon consentement ne décharge pas linvestigateur et le promoteur de leurs

responsabilités a mon égard.

En deux exemplaires originaux

Participant a la recherche Investigateur principal
Nom Prénom : Hannedouche Agathe / Basile Kwasny
Signature : Signature :

(Précédée de la mention : Lu, compris et approuveé)
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V. Caractéristique des patients

Sexe Age Professionnel  |Religion
Patient 1 F >80 Retraité Athée
Patient 2 F 50-60 En activité Athée
Patient 3 M <30 En activité Athée
Patient 4 M 70-80 Retraité Catholique
Patient 5 F <30 En activité Athée
Patient 6 M > 80 Retraité Catholique
Patient 7 F > 80 Retraité Catholique
Patient 8 F 50-60 En activité Athée
Patient 9 F 60-70 Retraité Athée
Patient 10 F 60-70 Retraité Athée
Patient 11 F 50-60 En activité Juive
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VI. Caractéristiques des médecins

Sexe | Age Ancienneté Spiritualité Lieu
d’exercice d’exercice
Médecin 1 F 50-60 28 Athée Semi-Rural
Médecin2 | F > 60 30 Catholique (non Rural
pratiquante)
Médecin3 | H > 60 35 (retraité) Athée Rural
Médecin 4 F 30-40 8 Athée Semi-Rural
Médecin5| H 30-40 3 Athée Semi-Rural
Médecin6 | H 40-50 10 Athée Semi-Rural
Médecin7 | F 30-40 5 Athée Semi-Rural
Médecin8 | H 40-50 12 Musulman pratiquant Urbain
Médecin 9 F 30-40 11 Catholique pratiquante Urbain
Médecin F 30-40 7 Agnostique Urbain
10
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VII. Carte conceptuelle patients

Inquiétudes
X

|
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2
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/[
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\

Y
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\
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/I
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/ —_—
/‘ { Optimisme
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J \
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I L'age d i
Pt L
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/-'j"'__ s % e Lamort | Constater le vieillissement }/ Nostalgie
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S — i\ [ \ Maladie grave
i .& Penser sa propre mort | \Coremrt a
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l \ l { Accident
|
I { | \ Lorsque le contexte le rappelle /| COVID
| ‘\ ' | médias
[ | \. ) Inéluctable
. \ \ Réassurance ,—
' \ T \__Acceptation
\
[ '\ Linconnu
|\ [ Lafoi
| Le postmortem [
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|I \_ Ne pas étre oublié
I'i
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\ La mort dun proche | ) Une charge
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Y i
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J UG GE THUMOUT
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85



Temps d'attente
[_consutte peu
o Déception
Négatif j———

[ | Intimité
| . Pas assez proche

| \
Relation médecin-patient / Pas confiance

<
/ | Confiance

/ l ,/ Evolue avec I'dge
\ Positif ) Médecin de famille

x \ Médecin du méme sexe

|
/ \_ Professionnalisme

Tour des connaissances sur les DA Questionnement sur les DA

Trop proche

|
{ f'/ Volonté du patient
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_4___—1_ l’ / Imposée par 'hapital

La mort et le médecin ) LATA
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——————————__ Aiderles proches 3 Ia prise de décision

Les directives anticipées Vision négative de cette discussion
\ 1/ Attitude passive

i/ e S5
' ) | Attend que son médecin lui en parle
/ \_ Pertinence de I'aide du MT — :
/ k A linitiative du patient
[

Pour que ca soit noté dans le dossier médical
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l \ Redoute la réaction du patient

|
\_ Sujet éludé par le médecin [ " - Deuil
Méme si le contexte s'y préte ——

N Maladie

\_ Freins de la relation médecin-patient
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VIll. Carte conceptuelle médecins
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Accompagnant
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Je ne tromperai jamais leur confiance et n'exploiterai pas le pouvoir
hérité des circonstances pour forcer les consciences.
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